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ANOTACE

KADERABKOVA, Aneta. Zivot rodiny s jedincem se zdravotnim postizenim a vztahy mezi
sourozenci. Hradec Kralové: Pedagogicka fakulta Univerzity Hradec Kralové, 2020. 71 s.

Bakalatska prace.

Bakalatska prace se zabyva zivotem rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim S cilem
popsat soucasnou situaci rodiny pecujici o jedince se zdravotnim postizenim. Dale se
zaméfuje na vztahy v rodiné a vztah mezi zdravym jedincem a jedincem s postizenim.

V teoretické cCasti jsou vysvétleny pojmy jako je zdravi, zdravotni postiZeni,
handicap a je zde popsana etiologie vad a poruch. Dalsi ¢ast popisuje rodinu, jeji typy,
funkce a poté se zaméfuje na rodinu s ditétem s postizenim a vztahy v rodin¢ Popisuje
proces akceptace postiZeni, styly rodinné vychovy a nevhodné vychovné postoje ve vztahu
K postizenému ditéti. Poté se prace zaméfuje na vztahy mezi sourozenci a faktory, které
tento vztah ovliviiuji. Popisuje problémy zdravych sourozencti a moznosti jejich podpory,
zarlivost a rivalitu mezi sourozenci a vliv sourozenecké konstelace.

Empirickd cast obsahuje kazuistiky jedinci s riznym druhem postizeni. Dale
rozhovory s rodici déti s postizenim, které se snazi popsat, jak narozeni ditéte s postizenim
zasahlo do chodu rodiny. SnaZzi se zobrazit reakci rodi¢li na narozeni postizené¢ho ditcte,
jak se zménil vztah mezi partnery a vztahy v roding, jaka byla reakce sourozenci a jaky je
vztah mezi sourozenci. Rozhovor se sourozencem ditéte s postizenim se zaméfuje na

sourozenecky vztah.

Klic¢ova slova: zdravotni postiZeni, rodina, sourozenecky vztah.



ANNOTATION

KADERABKOVA, Aneta. Life of a family with individuals with disabilities and
relationships between siblings. Hradec Kralové: Faculty of Education, University of
Hradec Kralové, 2020. 71 pp. Bachelor Thesis.

Target of this bachelor’s thesis is to describe actual situation of a family caring
about disabled child, their relationship and a relationship between healthy member of the
family and the disabled child.

In the theoretical part are described concepts like health, disability, handicap and
etiology of defects and disorders. Next part is concentrated around family, its types and
functions. This part also describes relationship of the family and the disabled child. It
describes the process of acceptance of the disability, styles of family education and
inappropriate attitudes towards the disabled child. Next part describes relationship between
siblings a factors that influence the relationship. It also describes problems of healthy
siblings and the possibility of their support, the jealousy and rivarly between the siblings
and influence of sibling constellation.

Empirical part describes case reports of individuals with different types of
disability. Content of the next part are interviews with parents of the disabled child who
tries to decribe how the birth of child with disablity affected routine of the family. It also
tries to display the reaction of parents after birth of disabled child, how it changed relations
of partners and overall relationship in family, reaction of siblings and their relationship.
The interview with the sibling of disabled child focuses on the sibling relationship.

Keywords: disability, family, sibling relationship.
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UVvoD

Zdravi je ten nejcennéjsi dar, kterého si zaCiname vazit az tehdy, kdy nam chybi. A
co teprve, kdyZ se jednd o zdravi nasich déti?

V Zivoté¢ muze a Zeny je jednim z nejkrasné€jSich obdobi to pfed narozenim jejich
ditéte. Ve své fantazii si rodi¢e dokazi vyvolavat predstavy, jaké dit¢ bude. Toto obdobi
jeste intenzivnéji prozivaji pary, které cekaji svého prvniho potomka nebo pary, které
musely na otéhotnéni partnerky z riiznych divodt dekat. Cim intenzivnéji jsou oéekavani
rodicu, tim vetsi Sok zazivaji, kdyz je jim oznameno, ze Cekaji, nebo se jim narodilo dité
S postizenim. Né&které pary tuto situaci fesi jiz béhem tchotenstvi, kdy se modernimi
metodami dé odhalit fada postizeni. Jiné pary se informaci o postiZzeni svého ditéte dozvida
na porodnim sale. Také jsou ale rodiny, které se s postizenim svého ditéte smifuji az
béhem jeho zivota, kdy se na diagndzu postizeni ptijde az na zadklad¢ néjakych odlisnosti
ve vyvoji ditéte, nebo vlivem nemoci ¢i Grazu. Rodice tuto situaci vnimaji jako vlastni

selhani a Casto se potykaji s pocity zklaméni a viny.

Téma bakalaiské prace je zaméfeno na zivot rodiny, do které se narodilo dité
s postizenim. Cilem prace je zjistit, jak se zménil chod rodiny po narozeni ditéte
S postizenim, jak se zménily vztahy v rodin¢ a také to, jak dal§i sourozenci piijali
sourozence s postiZzenim a jak vypadaji jejich vztahy.

Bakalatskou praci tvofi pét kapitol, Ctyfi jsou teoretické a jedna vyzkumna. Prvni
kapitola definuje pojem zdravi a pojem zdravotni postizeni a také jaky je rozdil mezi
vadou, postizenim a handicapem. Déle jsou popsany endogenni a exogenni pfi¢iny vad a
poruch. Ve druhé kapitole se dozvime informace, které se tykaji rodiny — n€kolik definic
rodiny, typy rodin a jeji funkce. Ve tfeti kapitole je popisovana rodina, do které se narodi
dité¢ s postizenim. Je zde objasnény proces akceptace postizené¢ho ditéte rodici, jsou zde
charakterizované styly rodinné vychovy ditéte s postiZenim, ale také nevhodné vychovné
postoje ve vztahu k postizenému ditéti. Ve ¢tvrté kapitole je popisovan sourozenecky
vztah. Faktory, které ovliviiuji vztah mezi sourozenci, problémy a moznosti pomoci a
podpory zdravych sourozencii. Dale je zde objasnéno, jak ovliviiuji vztah sourozenecké
konstelace, zarlivost a rivalita mezi sourozenci. Vyzkumna ¢ast by méla nastinit sou¢asnou
situaci rodiny pomoci kazuistik kazdého z postizenych déti. Rozhovory s rodi¢i by mély

objasnit, jak ovlivnil pfichod postizen¢ho ditéte chod rodiny a jak jim byly ovlivnény



vztahy v rodin€é. Vztah mezi sourozenci bude popsany pohledem zdravého sourozence

pomoci rozhovoru.

Téma bakalaiské prace jsem si vybrala proto, abych zjistila, jak ovlivnil pfichod
postizeného ditéte chod rodiny, co se narozenim takového ditéte zménilo a zda se néjak
zmeénily vztahy se SirS$i rodinou narozenim ditéte s postizenim. Déale mé zajimalo, jak
vypada vztah mezi sourozenci z pohledu zdravého sourozence, jelikoz mam ve svém okoli
nekolik rodin, které vychovavaji dit€ s postizenim.

Dalsim divodem pro vybér tématu bylo to, Ze jezdim jako asistentka na letni a zimni
pobyty jedinci s Downovym syndromem, kam jezdi i jejich rodice a sourozenci. Od nich
jsem mohla vyslechnout jejich Zivotni ptibéhy a tézkou cestu plnou piekazek. I kdyz je
kazdy z téchto ptib&éha tplné€ jiny, maji néco spole€ného — a to ptijeti postizen¢ho ditéte a

lasku v rodiné.
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TEORETICKA CAST

1. ZDRAVI A ZDRAVOTNI POSTIZENI

1.1

1.2.

.Definice pojmu zdravi

Definovat pojem zdravi je velmi slozité. Toto slovo pouzivame v bézné feci
a vime co to je, ale kazdy si tento pojem vyklada jinak. K¥ivohlavy ukazuje na
ctyfech prikladech definovanych podle Seedhouse, co si lidé pod pojmem zdravi
predstavuji. ,, Lékar — pojmem zdravi rozumi nepritomnost nemoci, choroby ¢i
urazu. Sociolog — rozumi pojmem zdravy ¢lovék clovéka, ktery je schopen dobie
fungovat ve vsech jemu prislusnych socialnich rolich. Humanista — slovy zdravy
cloveék oznacuje takového cloveka, ktery je schopen pozitivné se vyrovmavat s
Zivotnimi ukoly, které se pred nim naskytnou. Idealista — pod pojmem zdravy
¢lovék si predstavuje clovéka, kterému je dobre — télesné, dusevné, duchovné i
socialne. “ (Ktivohlavy, 2009, s. 30).

Ptivodni vyznam slova zdravi z fectiny a latiny znamena celek. Celkem je
minéna celistvost nedilné jednoty daného utvaru jako celku a dobré fungovani
dil¢ich casti celku a tim i celého systému. (Ktivohlavy, 2009)

Psychologicky slovnik popisuje pojem zdravi dle definice WHO (Svétova
zdravotnickd organizace) jako , stav naprostého fyzického, psychického a
socialniho blaha, pricemz tento stav je promenlivy v case, jde o stav do jisté miry
prizpusobivy, tj. zavisly na vrozenych i ziskanych viastnostech. “ (Hartl, Hartlova,
2010, s. 701).

Definice pojmu zdravotni postiZeni

Zakon ¢. 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich piedpist,
ktery popisuje zdravotni postiZeni jako ,,télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo
kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na
pomoci jiné osoby.“ (Ustanoveni § 3 pism. g) Zakona ¢. 108/2006 Sb. Zakon o
socialnich sluzbach).

» Zdravotnim postizenim myslime nejen ujmu na zdravi jako ndsledek
vrozené nebo ziskané poruchy struktury a funkce organismu, nybrz vsechna

postizeni vedouci k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych organii,
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mentalnich a jinych funkci a vyustujici v handicap dotykajici se postaveni
takového jedince ve spolecnosti. “ (Matéjcek, 2001, str. 7)

V psychologicky slovnik definuje zdravotni postizeni jako duSevni nebo
télesnou poruchu, ktera je bud’ docasné, dlouhodoba nebo trvald, anebo handicap,
kvili kterému se jedinec nemuze piizplsobit béznému zivotu. (Hart, Hartlova,
2010)

Vitek a Vitkova (2010) uvadéji, ze mizeme hovoftit o zdravotnim postizeni
tehdy, pokud toto postizeni vede k funkénimu omezeni, které ma za nasledek
socialni dimenzi postizeni, tedy télesné, mentilni nebo dusevni zmény, které

nejdou prehlédnout.

Vada, porucha, defekt, postiZeni, handicap

Mezinarodni klasifikace vad, postizeni a handicapti ICIDH z roku 1980
definuje dle Slowika (2007): Vada, porucha, defekt (impairment) znamena
naruSeni (abnormalitu) psychické, anatomické ¢i fyziologické struktury nebo
funkce. PostiZzeni (disability) pfedstavuje omezeni nebo ztratu schopnosti
vykonévat urcitou ¢innost zptisobem ¢i v rozpéti, ktery je povazovan za normalni.
Znevyhodnéni (handicap) znamena pro jedince omezeni, které vyplyva z jeho
vady €i postizeni, které ztézuje nebo znemoznuje neplnéni role, ktera je pro ngj
normalni (s ohledem na vék, pohlavi, a socidlnim ¢i kulturnim faktoriim).

Slowik (2007) tyto definice piedstavuje na ptikladu chlapce Martina,
narozeného s fokomélii paze a ruky. Vada se v tomto pripadé projevuje nevuplnym
vyvinutim hornich nebo dolnich koncetin. PostiZeni V tomto pripadé znamend
velmi omezenou schopnost ¢i uiplnou neschopnost pouzivat ruce béznym zpiisobem
(pri manipulaci s predméty, pri psani...). Handicap md radu podob, v pripadé
Martina se projevi napriklad v hledani pracovniho uplatnéni, jelikoz jeho
moznosti jsou limitované hybnosti rukou. Mira handicapu je vSak u kazdého
cloveka s postizenim velmi individudlni. Zavisi na druhu a stupni postiZzeni, dobé
vzniku, jak kvalitni a v€asna byla péce, osobnostnich vlastnostech jedince atd.

Jedinec s poruchou ¢i postizenim neni handicapovan (znevyhodnén)
automaticky, ale dochazi k nému az nasledn¢, kdy nemutze uspokojovat své
potieby a jeho seberealizace, socializace a pracovni uplatnéni je spolecnosti
stigmatizovano pro odliSnost jedince. Piiklad: jedinec ma krat$i nohu nebo je

tézce kratkozraky, chybi mu ruka, ¢i je na voziku — je postiZeny. Pokud ale nema
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upravenou obuv a berle, korekéni bryle, protézu ¢i upravené prostiedi pro pohyb
na voziku (nemize vykonavat n€které Cinnosti, které by jinak mohl délat) — je
handicapovany (znevyhodnény). Handicap teda nevznika samotnym zdravotnim
postizenim ¢i poruchou, ale rozviji se sekundarné v navaznosti na bariéry, absenci
kompenzacnich opatfeni, postoje okoli a socidlni interakci. (Novosad, 2009)

Dle Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi
(2008) se pojmy vada, postizeni a handicap pouzivaji v kazdodenni feéi a Casto se
zaménuji. Béhem revize bylo od pojmu ,.handicap® upusténo a slovo ,,disabilita®
(v Cesting ,,postizeni®) se zaCalo pouzivat jako vyraz, ktery zahrnuje vSechny tfi

pohledy — télo, jedinec a spole¢nost.

1.3. Etiologie vad a poruch
Priciny defekti Ize délit na vnéj§i — exogenni a vnitini — endogenni.
Exogenni faktory je poté mozno dale délit podle ontogenetickych obdobi na

prenatalni, perinatalni a postnatalni. (Kocourova a kol., 2002)
1.3.1. Exogenni faktory (vnéjsi)

Prenatalni

Jsou to faktory, které ovliviuji Clovéka v embryonalnim (zarode¢ném),
které je rizikovéjsi, jelikoz se béhem néj vyviji télesné organy a funkéni soustavy,
i fetalnim (plodovém) stadiu. (Kocourova a kol., 2002)

V tomto obdobi jsou vnéjsi vlivy zprostiedkovavany organismem matky.
Organismus matky pfedstavuje primarni prostfedi plodu, ale toto prostiedi mize
byt néjakym zplisobem zménéné a miize plod stimulovat tak, Ze ho poskozuje. To
se d¢je napt. kdyZ matka trpi néjakou hormonalni poruchou, uziva nevhodné 1éky,
drogy nebo pije alkohol. (Vagnerova, 2014)

Slowik (2007, s. 46) déli pii¢iny defekti v tomto obdobi do nékolika
oblasti:

e Fyzikalni (poskozeni vznika napf. irazem, teplotou ¢i Skodlivym
zafenim);

e Chemické (poSkozeni vzniké ptisobenim jedd, 1€kt a drog);

e Nutri¢ni (problémova kvalita a kvantita potravy, nespravna vyziva);

e Biologické (poskozeni vznikd z onemocnéni matky virovou nebo

bakteridlni infekci — napt. zardénky);
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e Psychické a socidlni (nasledek nadmérného a dlouhodobého stresu,

pusobeni socialné-patologického prostiedi).

Perinatalni
Tyto faktory jsou spojeny s mechanickym poskozenim (napi. kleStovy

porod) nebo nedostatkem kysliku, kdy vznika asfyxie ¢i hypoxie.

Postnatalni

Podle Vagnerové (2008) plisobi na dit¢ v tomto obdobi velké mnozstvi
faktorti, které 1ze shrnout do komplexu biopsychosocialnich vlivi.

Slowik (2007) popisuje tyto faktory jako stejné negativni vlivy jako
V prenatalnim obdobi, které jiz neplsobi pfes organismus matky, ale piisobi na
jedince ptimo.

Kocourova (2002) dodava, ze ¢im je dit¢ mladsi, tim hrozi vétsi riziko

poskozeni.

1.3.2. Endogenni faktory (vnitini)
Slowik (2007, str. 47) déli tyto faktory na:
Genetické

e Chromozomalni aberace (poskozeni chromozomi nezéavisle na
dédi¢nych vlivech — napt. Downilv syndrom);

e Genové mutace (dédicné pfenosna zména genetickych informaci,
kdy mohou byt vady dédicné autozomalné — napft. fenylketonurie,
nebo mohou byt vdzané na pohlavi — napf. daltonismus).

Ostatni

e Dispozice (vétSinou jsou dédicné, projevi se pouze pii n¢jakém
spoustécim vlivu);

e Zménéna reaktivita (zména citlivosti organismu na néjaké podnéty,
napft. alergie, astma);

e Problémy imunity (celkové sniZeni obranyschopnosti organismu).
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2. RODINA

2.1.

Je nutné mluvit o rodiné jako o celku, jelikoz je rodina zakladnim Zivotnim
prostiedim pro dité. Rodina dit¢ obklopuje, promita se do n¢j a ma na néj velka
vliv, at’ uz pozitivni, nebo negativni.

Ve druhé kapitole se pokusime vymezit pojem rodina, popsat typy rodin a

jeji funkce.
Definice rodiny

Rodina je jedno z nejvyznamnéjSich mist v zivoté ¢loveka, které ho formuje
a ma vliv na jeho budouci zivot. V kazdém vyvolava slovo rodina jiné pocity
podle toho, jaké détstvi prozil. Existuje mnoho definic, které se lisi podle toho,
jaka jsou uprednostiiovana hlediska.

Piestoze pojem rodina je dobfe znamy a bézné se v jazyce vyuziva, je
problém tento pojem presné definovat. Sulova (cit. dle Vyrost, Slaménik, 1998)

uvadi ditvody, pro€ je vymezeni pojmu rodina komplikované:

rodina mize byt definovana z hlediska riznych védnich disciplin

(sociologie, demografie, pravo, psychologie...);

- rodina mtze byt definovana z hlediska riznych oblasti téze védy
(klinicka, socialni, pedagogicka...);

- rodina mize byt vymezovana z hlediska riznych systémovych pfistupti
(psychoanalyza, behaviorismus);

- rodina muze byt definovana na zaklad¢ riznych aspekti (funkénosti,

vztaht, roli, emancipace, procesu socializace, individuace...).

Podle Nakone¢ného je rodina ,, charakteristicka primdrni skupina, kterd je
sociologicky definovina jako spolecenska instituce tvorici dilezity , stavebni
kamen* lidské spolecnosti, nebot ma radu vyznamnych spolecenskych funkci,
kromé jinych se v ni uskutecnuje primarni socializace ditéte. “ (Nakone¢ny, 2009,
S. 292)

Rodina je biologicky vyznamna pro trvani lidstva a je také podstatnou
jednotkou kazdé lidské spolecnosti. Rodina je také prvnim modelem spolecnosti,
se kterym se dite setka a také je unikatni a nenahraditelnou instituci. Diky rodiné

se dit¢ orientuje na rizné hodnoty a u¢i se mnoha dovednostem a poskytuje ditéti
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podporu (Matousek, 2003). Rodina se da vnimat také jako spolecenstvi, které bylo
vytvoteno na zaklad¢ manzelstvi nebo pokrevnich vztahii. Autofi také zdiraziuji
miru vzajemné pomoci a odpovédnosti, ktera se k tomuto souziti vztahuje. (Hartl,
Hartlova, 2010)

Rodina je mald primarni spolecenska skupina, kterd je zalozena na svazku
muze a zeny, na pokrevnim vztahu rodic¢t a déti nebo na osvojeni. Rodina ma
spolecnou domacnost a jeji ¢lenové plni spoleCensky urcené a uznané role, které
z toho vyplyvaji. Déle je rodina zaloZena na souhrnu funkci, které podminuji
existenci tohoto spolecenstvi a ddvaji mu vlastni vyznam ve vztahu k jedinctim,
ale i k celé spolecnosti. (Dunovsky, 1999)

,,Rodina formuje jedince v priibéhu jeho vyvoje, je vyznamnym nositelem
jeho budoucich spolecenskych roli a identity obecné*. (Fischer, Skoda, 2008, str.
140)

I kdyZ rodina prochazi v prubéhu let uritym vyvojem, mizeme pozorovat
cetné zmény, kdy stoupd pocet nesezdanych pard, je vyssi rozvodovost, v roding
je niz8i pocet déti nez diive, stoupa vék rodici nebo se homosexualni pary snazi o
adopci ditéte. I tak je stale povazovana za zakladni jednotku spolecnosti a
vyznamny Cinitel v procesu socializace jedince. (Michalik, 2013)

Rodina je nejstarsi lidskou spolecenskou instituci. Vznikla z pfirozeného
pohlavniho pudu, ktery vede k plozeni a rozmnoZovéni, ale také z potfeby
ochranovat, ucit, vzdelavat a ptipravovat pro zivot své potomky. (Mat¢jcek, 1994)

Nekteré definice, které vymezuji pojem rodina, zmiiuji, Ze rodina vznika
manZelstvim a pokrevnimi vztahy. Dnes jiz toto striktni pravidlo neplati, jelikoz

se déti rodi i nesezdanym partim. (Kmentova, Stépnickova, Zvédélikova, 2017)

Definice pojmu rodina se shoduji vtom, Ze je to spoleenska skupina
jedinct, ktefi jsou spojeni pokrevnimi vztahy, pravnimi svazky a spole¢nou
domaécnosti. Ve vSech definicich, které jsem zde uvedla, jsou také autory nepiimo
vyzdvizeny zékladni funkce rodiny, které by rodina méla plnit, aby se dité

postupné formovalo a socializovalo.
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2.2. Typy rodin

128).

Spoustu literatury uvadi rizné typy rodin 1 kritéria pro jejich d€leni.

Jednim z nich je i typologie rodiny podle Stodilkové a Zapletalové (2011, str.

1. Z hlediska velikosti

Rodina moderni (tvofi ji rodiCe a jejich déti);

Vicegeneracni rodina (tu tvofi rodice, prarodi¢e a déti, ziji pod
jednou stfechou);

Rozsifena rodina (zde ziji rodi¢e se svymi détmi, ale i prarodici,
tetami a stryci a dal$imi pfibuznymi, za rodinu ji povazujeme bud’
proto, ze s nimi Zijeme, nebo jsme s nimi v pravidelném kontaktu);
Rodina sendvi¢ova (rodi¢e se staraji o své déti a zaroven o své

starnouci rodice).

2. Z hlediska uplnosti

Rodina plna (v ni spolecné Ziji oba rodice 1 déti);

Rodina netplna (zde chybi jeden z rodi¢i z divodu rozvodu);
Rodina skryté¢ neuplna (jeden z rodicii se nezicastnuje a nepodili na
chodu domécnosti, upfednostituje svoje zaliby a zajmy);

Rodina dvoukariérova (rodice se zamétfuji na svou profesi a jsou
Casové vytiZeni, pé€i o déti a domacnost prebiraji vychovatelky a

hospodyné).

3. Z hlediska vyvoje

Rodina orienta¢ni, vychozi (do této rodiny se clové€k narodi,
vyristd v ni a rodina ho utvari),

Rodina reprodukéni (od této rodiny se ocekava potomstvo);

Rodina druhotné vznikla (rodice po rozvodu uzaviou novy siatek, a

tak jsou v roding vlastni i nevlastni déti).
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Matousek (2003, s. 117) rozliSuje dalsi Ctyfi typy rodin z hlediska

samostatného fungovani:

Funkéni rodina (ma jasné vymezené hranice, které respektuji
vsichni ¢lenové, podporuje individualitu a autonomii, ale rodina ma
potiebu byt spolu, zajistuje dobry prospéch potomk);

Problémova rodina (projevuje se naruseni nékterych funkcei, ale
prozatim to neohrozuje vyvoj ditéte nebo rodinny systém, rodina
zvlada situaci sama nebo s pomoci druhych);

Rodina dysfunk¢ni (vyskytuje se maladaptivni chovani u jednoho ¢i
vice €lent, rodina sama o sobé& tuto situaci nedokaze fesit, a proto
ptichazi pomoc zvenci);

Afunkéni rodina (nenapliiuje se jedna ¢i vice zakladnich funkci

rodiny a jeji ¢lenové mohou byt v ohrozeni).

2.3. Funkce rodiny

Charakteristika funkci, které plni rodina, je definovana autory rizné. Ve

vztahu k roding s postiZzenym ditétem vybirdm ¢lenéni dle Prochazky:

Biologicko-reprodukéni funkce — znamena nejoptimalngjsi
prostiedi pro realizaci reprodukce Cloveéka, narozeni ditéte dava

novy vyznam a dotvaii smysl lidského zivota.

Socialné ekonomicka funkce — neni pfimo zévisla na pfitomnosti
déti a vychazi z principu, Ze rodina existuje ve spolecnosti jako
integralni socialni skupina i ekonomicky subjekt, ve kterém je
zajistovana materialni existence jednotlivych ¢lent rodiny.
Vychovna funkce — jde o vychovu a péci o déti, o pfedani norem
spolecenského chovani a vedeni déti ke vzdélani a sebevychové.
Socializa¢ni funkce — rodinné prostredi u¢i zakladnim navykim a
zpusobim chovani, které jsou pftijatelné pro spolecnost a uci déti
ptizptisobovat se zivotu.

Emocionalni funkce — jedinci maji pocit bezpeci a zivotnich jistot,
citové zazemi.

Ochranna a domestika¢ni funkce — znamena zaopatfovaci a

pecovatelskou funkci, ktera zajiStuje potteby vSech ¢lenti rodiny,
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domestikacni funkce pak zajiStuje vytvofeni fyzického i
emocionalniho utociste.
® Rekreacni a regeneracni funkce — znamend zplsob traveni

volného ¢asu ¢lent rodiny. (Prochazka, 2012)

Pokud se v rodin¢ objevi néjaké problémy, dochézi i ke zménam v jejich
funkcich. Kdyz se do rodiny narodi postizené dité, je to pro jeji ¢leny obrovskou
zatézi a nékdy tak své funkce nezvlada plnit. Veleminsky odkazuje na
diagnostickou metodu Dunovského — je to metoda pro hodnoceni funkéni
schopnosti rodiny, zda miize plnit svou rozhodujici funkci — funkci socialné

vychovnou.
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3. RODINA S POSTIZENYM DITETEM

3.1.

Tato kapitola pojednava o situaci, kdy se rodice dozvidaji o postizeni svého
ditéte. Tato situace ma vliv nejenom na rodice, ale i na celou rodinu. Dilezitou
roli, jak rodiCe postizeni ditéte piijmou, hraji jejich postoje k nemoci a zdravi,

které si buduji v rodiné uz od jejich détstvi.

Narozeni ditéte s postiZenim

Nektera postizeni se daji diagnostikovat jiz v t€hotenstvi, nékterd jsou
viditelnd hned po narozeni, ale néktera se daji diagnostikovat az v pribéhu vyvoje
ditéte. Pokud je to vSak mozné, rodice by méli znat piesnou diagnozu svého ditéte
co nejdiive, aby se s ni ucili zit. Po radosti z narozeni zdravého ditéte je necekané
zjisténi, ze dit¢ bude postizené, o to bolestn&jsi a obtizngjsi. Informace o tom, ze
se ma narodit dité¢ s postizenim, nebo ze dité, které dosud bylo ,,zdravé™ zdravé
neni, by neméla byt zdravotniky odkladdna a méla by byt sdélovana vzdy obéma
rodi¢iim. (Berankova in Rodina v II. decenniu 21. stoleti, 2013)

Matéjcek a Dytrych (1997) uvadi, Ze pro rodi¢e ptedstavuje narozeni
postizeného ditéte obrovsky dusevni otfes.

Po narozeni ditéte s postizenim stoji rodina pted vaznou zkouskou svych
adaptacnich moznosti a schopnosti. Narozeni takového ditéte klade na rodinu
vysoké naroky, kdy je potieba vyfidit a zorganizovat spoustu véci. Postupem casu
vystoupi i dlouhodobé pozadavky, které mohou zpiisobit zménu struktury a
fungovani rodinného systému (Matéjcek, 1992)

Po zjisténi informace o postiZeni ditéte rodi¢e nemaji Zadnou pfedstavu o
moznostech feSeni této informace a maji spoustu otazek, na které si sami nedokazi
odpovédet.

Rodi¢ se se svym ditétem intuitivné ztotoZznuje (aby si sam piipadal
,hormalni, touzi mit i ,,normalni* dit€), ale pokud rodice chtéji ptijmout dité
skute¢né takové jaké je, je potfeba zapomenout svou piedstavu o zdravém ditéti.
Péce o déti s vaznym postizenim (napft. lezici dité, dit€ s autismem, dité zrakovée ¢i
sluchoveé postizené atd.) ptredstavuji pro kohokoli, kdo o dité pecuje, velkou
pecovatelskou zatéz. Pokud o dité pecuje jeden z rodici, ptfibira k roli rodice jeste

roli rehabilitacniho pracovnika a zdravotnika. (Matousek, Pazlarova a kol., 2014)
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Ryckman a Henderson (in Vancura, 2007) popisuji Sest pti¢in, pro¢ jsou
rodice tak citeln¢ zasazeni postizenim svého ditéte. Tyto priciny vztahuji pouze na
intelektové postizeni, ale dle m¢ se toto schéma da pouzit pfi narozeni jakkoli
postizeného ditéte:

1. Dité je ur€itym fyzickym a psychickym rozsifenim rodict. Pfipisuji
si tedy jak to ,,dobré®, ale i to ,,Spatné* na svém ditéti.

2. Rodice si uvédomuji, Ze jejich postizené dité nenaplni jejich urcité
nad¢je a sny.

3. Rodi¢e maji predstavy o pokracovani vlastniho rodu, které ale
obvykle nespojuji s budoucnosti postizené¢ho ditéte.

4. Dit¢ je vnasi civilizaci jakymsi predmétem lasky. Rodice
postizenych déti maji €asto pocit viny, ze je nedokazi dostatecné
milovat.

5. Casto se détem vychazi vstiic v jejich potiebé zavislosti, ale rodice
postizenych déti maji sklon k pfehnané péci.

6. Vychova malého ditéte je pro rodice zatézi, ale u postizené¢ho ditéte

muze byt zaté¢z az enormni.

Velkym rozhodnutim pro rodice je, pokud nerezignuji a nesveéii dité
S postizenim do trvalé nebo ¢astecné pobytové péce, jelikoz pobyt v harmonickém
rodinném prostfedi méa vyrazné psychoterapeutické ucinky, které rozviji osobnost
a motivaci. (Novosad, 2009)

Rodi¢e by se méli naucit pfistupovat k postizenému ditéti spiSe jako ke
zdravému ditéti, nez jako k ditéti postizenému. I dit€ s postizenim by mélo délat
to, co délaji ostatni. Rodice by neméli dité pfili§ chranit pfed pohledy okoli,
neméli by ho chranit od vSeho domnélého nebezpeci z rodiCovské uzkosti a
nem¢éli by mu zabraniovat v zapojovani se do Zivota rodiny. (Dalloz, 2002, str.
106)

Dle Spatenkové (2011) zasahuje krize po narozeni ditéte s postizenim
rodinu na téchto urovnich:

e Behaviordlni (narusi se organizace chodu rodiny, jinak se rozvrhne
¢as, rodi¢e musi zvladnout nestandartni péci o dit¢);
e Emoc¢ni (rodi¢e musi zpracovat pocit smutku, zlosti, viny,

bezmocnosti a izolace);
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3.2.

e Fyzické (objevuji se somatické symptomy, které jsou spojené se
stresovou situaci);

e Interpersondlni (rodina se boji reakce okoli, maji pocit jinakosti,
rodice ztraci schopnost byt oporou ¢lentim rodiny);

e Kognitivni (schopnost osvojit si informace o postizeni, schopnost

akceptace pozménéné reality a o¢ekavani).

, Frustrace rodicu prameni silné pravé z ohroZeni jejich hodnotového
systéemu, ktery bude nutno reorganizovat, stejné jako cely Zivotni styl rodiny*
(Spatenkova, 2011, s. 82). Vagnerova (2014) iika, Ze rodina s ditétem se
zdravotnim postizenim je nestandartni a odliSna, a tim se méni i jeji socidlni
identita. Rodina musi zménit nejen svlij Zivotni styl, ktery musi pftizplsobit
moznostem a potfebam ditéte s postizenim a vSichni ¢lenové se musi podiidit, ale
meéni se i postoje a chovani ¢lent rodiny nejen ve vztahu k roding, ale i ve vztahu
k celé spole¢nosti.

Jan Michalik provadél v roce 2008 vyzkum zaméfeny na rodiny, které
pecuji o clena rodiny s t€z§im zdravotnim postizenim. Tohoto vyzkumu se
Gcastnilo vice nez 700 respondenttl z celé Ceské republiky. V této souvislosti
bych chtéla poukazat na to, ze pecujici osobou o ¢lena rodiny se zdravotnim
postiZzenim se ve vétsiné piipadil stdva Zena. V tomto vyzkumu odpovédélo pouze
Vv 8,3%, ze o zavislou osobu pecuje muz. 65,5% respondentli uvedlo jako hlavni
pecujici osobu Zenu a 16,2% respondentii odpovédélo, ze se v péci stiidaji.

(Michalik, 2013)

Proces akceptace postizeného ditéte rodici

Végnerova (2014) uvadi, Zze narozeni postizen¢ho ditéte predstavuje pro
rodi¢e neoCekavanou zatéz a vyvolava v nich pocit selhdni, viny a ménécennosti.
Rodice prochazi ,,fazi krize rodicovské identity*, coZ je reakce na postiZeni jejich
ditéte a tézko tuto skuteCnost akceptuji. Této fdzi muze ptredchazet ,,faze
nejistoty®, kdy si rodice uvédomuji odliSnost svého ditéte, ale postizeni jesté neni
potvrzeno. Rodi¢e postizeného ditéte prochazi péti typickymi fazemi akceptace a

vyrovnani se s touto situaci:
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3.2.1. Faze Soku a popfeni.

Jedna se o prvni reakci na skute¢nost, ze dité neni zdravé. Rodi¢e nemohou
uverit diagndze, jsou v Soku, nejsou schopni zadné reakce. V této fazi rodice
nechtéji védét o moznostech péfe a vychovy. Velmi dilezit¢ také je, jakym
zpisobem je rodicim sdélena informace o postizeni jejich ditéte. Popirani dané
skute¢nosti je typicky obranny mechanismus, ktery se v prubéhu ¢asu méni na

piijeti této situace.

3.2.2. Faze bezmocnosti.
Charakteristické je, ze rodice jsou v neznamé situaci a nevedi, co by méli
délat, jak se chovat a jak maji situaci fesit. Rodice prozivaji pocity viny, zklaméni
a bezmoci. Rodice o¢ekavaji od okoli pomoc, ale nevédi, na cem by se méla

zakladat, a zaroven se boji zavrzeni a odmitnuti.

3.2.3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

Rodice se snazi dozveédét co nejvice informaci. Rodice potiebuji védét, pro¢
k postizeni doslo, jak maji o své dité peCovat a zajimaji se o jeho budoucnost.
V tomto obdobi se stale objevuji negativni emocni reakce (smutek, deprese,
truchleni, uzkost, strach a hnév). Strategie zvladnuti dané situace maji dvoji
charakter — aktivni (projevuje se snaha bojovat s tiZzivou situaci: rodice
vyhledavaji pomoc odbornikli, blizkého okoli, SirSi rodiny a piibuzenstva) a
pasivni (rodiCe se snazi utéci z nepiiznivé situace, n€kteti rodi¢e umisti dit€ do
ustavu, jini situaci popiraji a bagatelizuji). V této fazi neni dalezité jen problém

zpracovat a vyrovnat se s nim, ale také hledat feSeni situace.

3.2.4. Faze smlouvani
Tato faze je pfechodnd, kdy rodi¢e pifijmou skute¢nost, ze jejich dité je
postiZzené, ale snazi se ziskat alespont malé zlepSeni, kdyZ uz neni moZné tplné
uzdraventi jejich ditéte. Rodice jsou motivovani urcitou nadéji. V této fazi se meéni
odmitavy pfistup a trauma na dlouhodoby stres, ktery je spojeny s unavou a

vycerpanim z naro¢né péce o postizené dite.

3.2.5. Faze realistického postoje
Rodice postupné prijmou skutecnost, Ze je jejich dité postiZzené a zacnou ho

pfijimat takové, jaké je. N&ktefi rodie se s postizenim svého ditéte ale smifit
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3.3.

nemusi, jelikoz jejich Zivot budou doprovéazet nové vzniklé problémy (problémy

se Skolnim zarazenim, s volbou povolani apod.).

Posledniho stadia vSichni rodi¢e nemusi dosahnout. Mtze u nich pietrvavat
smutek, pocit viny nebo obavy o zivot jejich ditéte. Pokud nedojde k ptekonani
vSech fazi obrannych mechanismi, je narusena rovnovadha celého rodinného
systému a dit¢ nema takovou péci a podporu, kterou potiebuje. Napi. se rodice
izoluji od okoli, pfetrvavaji u nich pocity viny ¢i hledaji vinu u partnera nebo maji
agresivni postoje vici okoli. V takovém ptipad¢ dité neni piijimano takové, jaké
je, ale bud’ je rodi¢i pfili§ ochrafiovano, nebo je rodi¢i odmitdno a kritizovano.
(Ri¢an, Krejéifova, 2006)

Jak se rodice vyrovnaji s postizenim svého ditéte, zdavisi také na
somatickych, psychickych a socialnich faktorech (osobnostni vlastnosti,
zkuSenosti, hodnoty, postoje, kvalita partnerského vztahu, pocet sourozenct,
pfi¢ina a zavaznost postiZeni, reakce rodiny a spole¢nosti). Beresford, 1994 (in
Viagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Tomalova, Dupalova, Michalik doporucuji rodi¢iim, aby co nejvice mluvili
o vzniklé situaci, o tom, jaky maji strach, jak jim je, co je trapi. ,, 4 s kym?
S kymkoli, kdo je ochoten a schopen nam naslouchat. S kymkoli, kdo pochopi, Ze
V tuhle chvili nechceme vést rozhovor, my nechceme diskutovat a odpovedi na
nase otazky vlastné ani nepotiebujeme. S kymkoli, kdo bude dost silny, aby nase
trapeni unesl. “ (Tomalova, Dupalova, Michalik, 2015, s. 35)

Mira i doba dosazeni adaptace jsou ovlivnény riznymi Ciniteli. Z hlediska
psychosocialniho piisobeni vrozenych vyvojovych vad miZeme rozlisit tyto
dimenze: vaznost vady (stres roste zdvaznosti poruchy), zjevnost vady (adaptace
je ztéZovana, hlavné pii oblicejovych vadach), nastup vady (pokud ma vada

rychly nastup, ztéZuje rozvoj rodi¢ovského pfilnuti. (Matéjcek, 1994)

Styly rodinné vychovy ditéte s postizenim

Pro rodinu je velmi obtizné najit optimalni a pfiméfeny styl vychovy. Casto
se stava, ze se rodina na postizené dité abnormalné soustfedi (zdravy sourozenec
byva odsunut do pozadi), nebo se rodina naopak nadmérné¢ zaméii na zdravého
sourozence, ktery by podle rodiny mél kompenzovat ocekavani a ambice, které

nejprve rodina vkladala do postiZzeného sourozence.
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Slowik (2007, str. 35) popisuje znamé vychovné ptistupy s diirazem na dité
S postiZzenim:

1. Protekcionistickd vychova
Dit¢ je kvtli svému postizeni zvyhodinovano, rodina na néj neklade
priméiené kompetence a ditéti se dostdva nadmémné péce, kdy za néj
rodina d¢€la i to, co by zvladlo samo.

2. Perfekcionistickd vychova
Na dit¢ jsou kladeny nepiiméeiené naroky, rodina se snazi dit€¢ nadmérné
povzbuzovat K ptekonavani handicapu.

3. Realisticka vychova
Rodina dité¢ motivuje k dosdhnuti maximalnich hranic vlastniho rozvoje,
ale zaroven rodina respektuje neptekonatelna omezeni, které vyplyvaji

z jeho handicapu.

3.4.Nevhodné vychovné postoje ve vztahu k postizenému ditéti
Nevhodné vychovné postoje spiSe =ztézuji spravny vyvoj ditéte
S postizenim. S témito postoji se mizeme setkat i pfi vychoveé zdravych déti, ale
ve vztahu K postizenym détem jsou Castéjsi, ale také vice vychovné nebezpecné.
Matgjcek (2001, str. 28) tyto nevhodné vychovné postoje blize specifikuje:

a. Vychova prili§ uzkoestna. Rodice se o dit¢ pfiliS boji, aby si
neublizilo, ochranuji ho, omezuji ho a brani mu v ¢innostech, v jeho
iniciativé 1 v socidlnim vyspivani. Dité¢ na tento styl vychovy
reaguje bud’ aktivnim protestem proti omezovani, nebo se pasivné
podiidi, je v itlumu a ztraci iniciativu.

b. Vychova rozmazlujici. Rodice dit¢ zboznuji, ocenuji ho za kazdy
projev, snazi se dité¢ udrzet u sebe. Rodi¢e podléhaji ptanim a
naladam ditéte a posluhuji mu a tim padem ztraci u ditéte autoritu.

c. Vychova perfekcionisticka (prepjata snaha po dokonalosti).
Rodi¢e nuti dit¢ do nepfiméfenych vykont bez ohledu na jeho
realné mozZnosti. Kvili pfetéZovani dit€ vyuzivd rizné obranné
postoje, které mohou byt pirekdzkou pro jeho zdravy vyvoj
osobnosti.

d. Vychova protekéni. Rodi¢e ditéti nadmérné pomahaji, vSechno za

n¢j vyfizuji, snazi se, aby se jejich dit€¢ vyhnulo nepiijemnostem, a
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pozaduji pro n&j nepfimétené tlevy. Snazi se dosahnout svého cile
tim, ze podle potfeby nedostatky svého ditéte zvelicuji, nebo naopak
maskuji. Rodice tak nedovoluji ditéti osamostatnit se a brani mu
V povahovém vyspivani.

e. Vychova zavrhujici. Tento styl je spiSe skryty a objevuje se
vroding, kde dit€ s postizenim vzbuzuje ve svych rodi¢ich

predstavu nestésti.

3.5.Vztahy v rodiné

Narozeni postizeného ditéte je Sok nejen pro rodice a sourozence, ale také
pro prarodice a SirSi rodinu. Pokud se narodi postizené dité, tak celd rodina
prochazi urcitou zkouskou, kterd provéti jejich adaptacni schopnosti zvladnout

tuto situaci.

, Rodina s ditétem s postizenim ma jinou socidlni identitu, je nécim
vyjimecna. Tato spiSe negativné hodnocend odlisnost se stava soucdsti sebepojeti
vSech jejich clenu: rodicii i zdravych sourozencii. Existence postizeného ditéte je
pricinou toho, zZe se urcitym zpusobem zmeni zZivotni styl rodiny, protoze musi byt
prizpiisoben jeho moznostem a potrebam. V dusledku toho se zmeni i chovani
Clenit rodiny. “. (Valenta, Michalik, & Lecbych, 2012, str. 282)

Pokud se narodi postizené dite, neni to trauma jen pro matku, ale také pro
otce, od kterého se ocekava to, ze bude pro matku psychickou oporou. Nékteti
otcové vsak tuto roli nezvladnou, coz zpisobi zhorSeni stavu matky. Pokud se ale
rodice s touto situaci vyrovnaji a spolecné se podili na péci o dité, manzelstvi se
upevni (Matgjcek, Dytrych, 1994). Partner by m¢l byt pro svou partnerku zdrojem
opory. Muize vypadat tak, ze bude s partnerkou sdilet vSechny obtize, pomuze
pecovat o dit¢ i domdcnost, projevi empatii a oporu. (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009)

Po narozeni zdravého ditéte poklesne spokojenost u vSech rodicl, ale
Vv ptipad¢ narozeni ditéte s postizenim je toto riziko vétsi. Divodem naruSeni
vztahu mize byt zména zivotniho stylu rodiny, kdy je denni program pfizptisoben
potfebam ditéte na tkor spole¢nych zazitka rodicli a partnefi na sebe nemaji tolik
casu. V nekterych piipadech muze dojit az k rozpadu vztahu rodict, kdy je

divodem naptiklad trauma z narozeni postizeného ditéte, rodi¢ se tim trapi, ale
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kazdy znich na tuto situaci reaguje a upifednostiiuje jiné feSeni (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009).

Poruchy rodiny ve vztahu k ditéti vznikaji tak, ze se rodi¢e o postizené dité
nemohou postarat nebo o n& neumi ¢i nechtéji peCovat tak, jak by dité
potfebovalo. Divody toho, pro¢ se rodina o dit¢ nedokdze postarat je napt. ve
fungovani rodinného systému, kdy je v rodin¢ hodné déti, nizky vék rodici nebo
neschopnost se vyrovnat s postizenim ditéte. (Dunovsky, 1999)

Stézejnim vSak ziistava reakce rodicl, kdy si uvédomi, ze dité s postizenim
pro n¢ nepredstavuje zivotni nezdar, ale naopak zivotni ukol. Déti s postizenim
maji tytéz potieby jako zdravé déti — ,, potrebuji privod podnétii v priméreném
mnozstvi, kvalité i casovém sledu, potiebuji vhodnou davku citovych podnetii, aby
si mohly vytvorit pevny, intimni vztah ke svym vychovatelim. Potiebuji pocit
Zivotni jistoty. “.(Matéjcek, 2001, str. 26)

To, jak rodina pfijme postizeni narozen¢ho ditéte, urcuje rodinna ¢i rodova
tradice v nazoru na nemoc a zdravi a jaké zkuSenosti se z generace na generaci
predavaji. Sir$i rodina je také nucena vyrovnat se s niroky této Zivotni situace.
Casto se u nich setkdvame s pfilisnou uzkostlivosti, s odporem vic¢i ditéti,
S protestem vici osudu, s beznadéji. (Matéjcek, 2001)

Sir$i rodina by méla pro rodi¢e i pro ditd pisobit jako podparna sit.
Prarodice maji pfijmout postiZzeni ditéte jako fakt, ale ani pro né, stejné jako pro
rodice, nemusi byt pfijeti ditéte s postizenim jednoduché (MatouSek, Pazlarova,
2014). Vagnerova, Krejcova a Strnadova (2009) uvadi faktory, které mohou
proces piijimani postizeného ditéte prarodi¢i ovlivnit. Prarodice maji pocit litosti
a soucitu ¢i naruSeni jejich sebeticty. Tento proces je ovlivnén jejich postoji a
pfedsudky, které se u této generace objevuji. V této souvislosti Matéjcek a
Dytrych (1994) uvadi jako jeden z nejdilezitéjSich faktorti adaptace matky na
postizeni ditéte reakci tchyné na tuto situaci. KdyZ je tchynina reakce negativni,
tak tim zhorSuje nejen psychicky stav matky, ale naruSuje i vztah mezi partnery
(rodi¢i postizeného ditéte). Pokud je reakce tchyné pozitivni a napf. nabizi pomoc
V péci o dite, proces adaptace matky na postizeni ditéte se urychluje.

Dle Vagnerové, Krejcové a Strnadové (2009) by se méli prarodice podilet
na vychové déti a péfi o né, ale znamenaji pro rodie také velkou emocni
podporu. Podle autorek prarodice pftispivaji ke spokojenosti a celistvosti celé

rodiny. Kolektiv autort Dokoupilova, Hanakova, Kmentova, Potmésil,
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Soldanové, Stépnitkova, Urbanovska (2017) ale upozoriiuji na to, Ze by trvala
pfitomnost ¢lent $ir$i rodiny mohla negativné ovlivnit rodinou strukturu i

vychovny styl a predstavy biologickych rodici.
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4. POSTIZENE DITE A SOUROZENCI

Sourozenectvi je jedine¢né. Je to nejranéjsi vrstevnicky vztah. Bratr nebo
sestra je prvni, kdo si s ditétem hraje, vytvaii pratelstvi, pomaha pii piekonavani
piekazek, ale také prvni, s kym ma dité spory. Na rozdil od ostatnich vztahli neni
mozné si sourozence vybrat. Sourozenci spolu v détském véku travi nejvice Casu a
mohou se ovliviiovat v mnoha oblastech: psychosocidlni vyvoj (zptisob chovani,
povaha, navazovani mezilidskych vztaht), rozvoj komunika¢nich dovednosti,
emocionalita, sdileni spolecnych zazitkt z détstvi. (Havelka, BartoSova, 2019)

Odbornici tikaji, ze postizené dit€¢ by nemélo ziistat jedinackem, protoze to
neni dobré pro dite, ani pro rodice. Rodice se postizenému ditéti sice mohou vice
vénovat, nez kdyz by méli dalsi dité, ale nemohou mu dat to, co jeho sourozenec.
Leékati 1 psychologové doporucuji, aby méli brzy po narozeni postizené¢ho ditéte
dité druhé, pokud to zdravotni stav dovoli a neni pfedpoklad, Ze by dalsi dité bylo
také zdravotné postizené. Radost ze zdravého ditéte, které se vyviji podle
ptedstav, pfinasi do rodiny uklidnéni a prospiva to psychice rodic¢lh. Zdravy
sourozenec je tahounem sourozence s postizenim a také v rodiné pomaha.

Rodice, kterym se narodi jako prvni dité s postizenim, se rozhoduji, zda mit
jeste druhé dité. Trapi je, ze postizené dité vyzaduje spoustu péce, ze si dalsi uz
nemohou dovolit a zaroven maji obavy, Ze se druhé dit¢ také narodi s postiZzenim.
V této souvislosti radi Zden€k Matéjcek (1992) rodi¢lim déti s postiZzenim, aby si
nechali provést genetické vysetfeni, kvuli zjisténi pravdépodobnosti vyskytu
postizend u druhého ditéte. Riziko postizeni u druhého ditéte nebyva nijak vyssi
nez u jakéhokoli jiného paru a proto se doporucuje, aby rodi¢e méli dalsi dité.

Pokud se postizené dit¢ narodi az po zdravém ditéti, je mozné, Ze si rodice,
zv1asté matka, vytvori k postizenému ditéti zvIastni citovy vztah a zdravé starsi
dité bude odsunuto do pozadi. (Markova, Stfedova, 1987)

Pokud ma postizené dité dalsi sourozence, je potieba mu novou situaci co
nejdiive sdélit. Jestli je dit€¢ jeSté malé, mlze se tato situace vysvétlit pomoci
pfibéht. Do urcitého v€ku déti tuto informaci neumi vstebat, nerozumi tomu a
nechapou zavaznost situace. StarSi déti sice pochopi zévaZznost situace, ale
neuvédomuji si, co ssebou tato nova situace piindsi. (Tomalova, Dupalova,

Michalik, 2015)
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4.1. Sourozenecky vztah

Podle Vagnerové (2014) je role sourozence postizeného ditéte naro¢na,
protoze jeho postaveni v rodin€ je jiné spolecné¢ s postoji a ocekavanim rodici.
Zdravy jedinec si uvédomuje odlisnosti rodinné konstelace, které mohou ovlivnit
jeho postoje a chovani jak pozitivné, tak 1 negativné. Zdravy sourozenec vnima
celkem brzy rozdil v pfistupu rodict (sourozenec s postizenim ma rizna privilegia
nebo rodic¢e toleruji jeho projevy i chovani, i kdyz sjeho postizenim viibec
nesouvisi). Na druhou stranu si zdravé dit¢ uvédomi, Ze postizeny sourozenec
nemuze zvladnout to samé co zdravi. Tim se rozviji ohleduplnost, tolerance,
citlivost k potiebam jinych a ochota pomoci.

Sourozenectvi vytvari specifické moznosti, kdy se vytvafi partnerstvi a
stim je Uzce spojeny smysl pro duvérnost. Sourozenci se také vzajemné
napodobuji a ztotoznuji.

Souziti s postizenym €Elenem ve zdravém ditéti rozviji pozitivni vlastnosti,
napi. trpélivost, schopnost pomdhat, pfijimat a tolerovat jiné lidi, odpovédnost,
schopnost empatie. Rozviji se socialni kompetence, vétsi tcta k sourozenci a
mén¢ soupeteni. (Havelka, BartoSova, 2019)

Sourozenecky vztah znamena ale i rizné konflikty a vzdjemné negativni
afekty (vztek, zavist, zarlivost, agresi). Déti by se tyto konflikty mély umét naucit
fesit mezi sebou nebo je usmérnit bez zasahu rodica. (Heluz, 2007)

Nekterd onemocnéni se vyznacuji velkou hyperaktivitou. Dit¢ b&éha po
celém byt€, vSechno shazuje, sourozenctim bere a nici jejich véci a vypada to, Ze
se druhému snazi jenom ,Skodit”. V tomto ptipad¢ se u zdravého sourozence
objevuji pocity nenavisti ¢i ignorance sourozence nebo rodi¢u. Pokud se dité, 1
ptes vysvétleni situace rodici, dit€ uzavira do sebe, prestdva komunikovat a ztraci
o cokoliv z4jem, je potieba s timto tématem pracovat a vyhledat odbornou pomoc.
(Tomalova, Dupalova, Michalik, 2015)

Pokud se narodi dite, které ma néjaky handicap, tak jeho vychova vyzaduje
vice pozornosti. Toto muze u sourozencti vyvolat otazky typu: ,, Pro¢ s nim travis
vic ¢asu? Pro¢ na ného nejsi tak pfisnd?* atd. V tomto piipadé by méli rodice
nechat déti, aby se Kk této situaci vyjadrily a rodic¢e jim pomohli pfekonat Zarlivost.

Rodi¢e by neméli délat z postizeni né&jaké rozliSovaci kritérium. (Dalloz, 2002)
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Mladsi zdravé dité je pro postizené dité piinosem, protoze postizené dité
pfestava byt stfedem pozornosti. Postupem cCasu zalind postizené dité
napodobovat svého sourozence (nejcastéji v pocatcich tec€i) a pozd¢ji se snazi

svému mlad$imu sourozenci vyrovnat. (Dalloz, 2002)

4.2.Faktory ovliviiujici vztah mezi sourozenci

Podle Bazalové (2014) jsou vztahy mezi zdravym a postizenym
sourozencem ovlivnény zavaznosti postizeni. DalSim faktorem, ktery ovliviiuje
vztah mezi sourozenci a budovani postojii sourozence bez postizeni, je moznost
komunikace a projevy v chovani. Jako dalsi autorka zafazuje povahu a osobnostni
rysy jedince.

Rodina musi rozvazné rozdélovat lasku a péCi mezi zdravé dité 1 dite
postizené, aby se zdravé dit€é zmeénilo postupem casu v ochrance postizeného
ditéte a postizené dit€¢ ho milovalo a mélo v ném oporu po cely zivot. (Markova,
Stredova, 1987)

Viagnerova (2014) tvrdi, ze by rodi¢e méli mit na zdravého potomka
priméiené naroky a oCekavani, a také by méli byt dostate¢n¢ empatiéti. Pokud je
od zdravého jedince trvale vyZzadovano, aby ustupovalo sourozenci s postizenim,

muze citit kiivdu a miiZe si k postizenému sourozenci vytvofit ambivalentni vztah.

K témto faktorim, které ovliviiuji vztah mezi sourozenci, ptidavaji Havelka
a BartoSova (2019) vék a vyvojovou uroven, potfadi narozeni, pohlavi ¢i miru
znalosti o postizeni sourozence, které podrobnéji popisuji.
VéEk a vyvojova troven. To ovlivilyje, jak je dit¢ schopné logicky uvaZovat a
chapat to, co se d¢je. Kolem péti let uz jsou déti schopné popsat zakladni projevy
a obtize sourozence. S v€kem také roste starostlivost o sourozence. Rodice by se
méli snaZzit vysvétlit onemocnéni od raného véku, ale formu a obsah ptizplisobit
pravé véku a vyvojové Urovni. Poradi narozeni. Pokud je zdravy sourozenec
mladsi, je mozné, Ze se u n&j objevi nevhodné projevy chovani, které napodobuje
podle svého sourozence s postizenim. Potadi narozeni vSak neovlivni miru péce o
postizeného sourozence, ale v porovnani se sourozenci zdravych déti na sebe
berou vice peCovatelské odpovédnosti. Pohlavi. Divky se do péce zapojuji ve
vEtsi mife a pecujici roli prebiraji bez ohledu na to, zda maji bratra nebo sestru.

Chlapci se do péfe zapojuji méné a kvalita sourozeneckého vztahu zavisi na

31



4.3.

pohlavi sourozence. Znalosti o postizeni. Cim vice znalosti o postizeni
sourozence jedinec ziskd, tim je pravdépodobnéjsi, Ze si spolu vytvoii blizky

vztah.

Problémy sourozencii jedincii s postiZenim

Zdravy sourozenec c¢eli nejen béznym sourozeneckym problémim, ale
potykaji se stadou situaci, které jsou spojeny s postizenim jejich sourozence.
Havelka, Bartosova (2019) popisuji ¢tyii oblasti, které jsou spojené s adapta¢nimi
obtiZzemi a problémovym chovanim zdravych sourozenc:

1. Konfrontace s problematickym chovanim a obtiZemi sourozence.
Pro zdravé dit€ je tézké pochopit zvlaStni chovani sourozence a nékteré
projevy ho mohou dé&sit (napft. agresivita, sebezraniovani). Stava se, Ze si
dit¢ toto chovani vysvétli po svém a Spatn€, coz vede ke zkreslenym
domnénkam a k psychickym problémtim.

2. Nedostatek znalosti a porozuméni problémim sourozence. Zdravym
sourozencim by rodi¢e méli poskytnout informace o zdravotnim stavu
sourozence, prubéhu 1écby a vyvoji onemocnéni. Pokud nemaji
dostatek informaci, mohou si predstavovat, Ze i ony jsou nemocné, nebo
ze se u nich postizeni také objevi a mohou mit pocity strachu a uzkosti.
Dostatkem adekvatnich informaci se pozitivn€ ovliviluje vztah
sourozencu, zdravy vyvoj obou déti 1 fungovani rodiny.

3. Zmény rodinného fungovani a nedostatek zdroji podpory. Rodice
Casto nemohou vénovat zdravému ditéti tolik casu jako ditéti
S postizenim, ale spravedlivé a stejnomérné rozdélovani pozornosti je
dalezité pro jeho vyvoj. Mén¢ pozornosti vede k pocitim izolace,
vzteku, nechténosti, nizkému sebevédomi a Zarlivosti.

4. Specifické emo¢ni naroky. SouZiti s postiZenym sourozencem muZze
byt spojeno s nepiijemnymi emocemi a pocity (strach a nejistota, vztek,

smutek a samota, rozpaky a pocity trapnosti, pocit viny).

Zdravy jedinec muze byt rodinou bud’ opomijen, kdy se musi ,,protlouct*
sam, protoze na né&j nemaji rodi¢e dostatek ¢asu, nebo mize byt preté¢zovan, kdy
jsou na n¢&j kladeny nepiiméfené naroky tykajici se S$kolniho prospéchu ¢i

konicku. (Bazalova, 2014)
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Podle Vagnerové (2014) Zdravy jedinec vnima, ze jeho sourozenec ma
urcita privilegia, rodice toleruji jeho chovani, které nesouvisi s jeh0 postizenim.
Toto chovani miize vést k obrannym reakcim zdravého ditéte (napf. snazi se
upoutat pozornost i nevhodnym chovéanim). Zdravy sourozenec muze mit pocit
bezvyznamnosti, nebo si muze k sourozenci s postizenim vybudovat negativni
nebo nepratelsky vztah. Déle se miize pozornost rodi¢i soustfedit na postizené
dit¢ a zdravému ditéti nevénuji tolik pozornosti a ocekdvaji od n¢j zralejsi
chovani, které neodpovida jeho vyvojové trovni.

Dalsim problémem je, jak moc je zdravy sourozenec zapojeny do péce o
sourozence s postizenim a zda by tyto povinnosti mély trvat do jeho dospé€losti —
jestli by se mél postarat o svého sourozence, kdyz rodi¢e uz nebudou moci. Toto
se jisté projevi na rodinném a osobnim Zivoté zdravého jedince.

Tomalova, Dupalova, Michalik (2015) tvrdi, Ze rodi¢e déti s postizenim
Casto omezi kontakt se zdravym prosttedim, jelikoz si mysli, ze tihle lidé nemaji
takové problémy jako oni protoze rodina se zdravymi détmi mé jen vSedni
starosti. Ale zdravému sourozenci by mél byt kontakt se zdravymi vrstevniky
umoznén a mél by pobyvat v prostiedi zdravych déti co nejvice.

Otazky budoucnosti (napt. kdo pfevezme péci o postizeného sourozence)
by se srodinou mély projednat v¢as, jelikoz mlceni o téchto tématech muze u
zdravych sourozencii vyvolavat uzkost. (Pesova, Samalik, 2006)

Podle Matyasové a Koubkové (2016) mize zdravy jedinec trpét
V pozd&jSim v&ku riznymi psychickymi problémy (napf. uzkosti, deprese,
vychovné problémy, poruchy chovani, naruSeny vztah k sourozenci) a ¢astou jsou
tyto jejich problémy (pocit zanedbédvani, ptehlizeni a ukfivdéni) opomijeny.

Sourozenci déti s postizenim maji Casto spole¢né urcité charakteristiky.
Jsou popisovani jako odpovédnéjsi, Casto zralejsi, ochotnéji pomahaji vice nez
jejich vrstevnici, ale jejich vztah ke zdravym vrstevnikiim byvéa konfliktnéjsi
(zaujimaji pozici ochrance), (Kocourova, 2002).

Vice autorti uvadi, Ze postizené dit¢ vzdy zaujima pozici nejmladsSiho ditéte
bez ohledu na to, kolikaté se narodilo. Proto mladsi sourozenci nesou pfitomnost
handicapovaného ditéte hiie nez ti starSi. Pokud je zdravé dité v predskolnim
véku, narozeni postizené¢ho sourozence je pro ng velky tlak, jelikoZ mu musi
pfenechat ¢ast zajmu rodicl. KdyZ je zdravé dité ve Skolnim veku, fesi otdzku, jak

postizeni sourozence vysvétlit spoluzakim. Jedinci v pubescentnim véku ftesi
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4.4.

otazku budoucnosti a tyto Gvahy se komplikuji. Pro dospivajiciho je velmi tézké
rozhodnuti, kdyz mé opustit rodice spolu s postizenym sourozencem, ale n¢kdy je
to pro n&j uleva. (Pesova, Samalik, 2006)

RezZim rodiny je ptizpiisobeny potiebam a moznostem postizené¢ho ditéte a
neni snadné a ¢asto mozné spojit zajmy a moznosti obou déti. Zdravé déti zapojuji
své sourozence do spoleénych her skamarddy, coz sourozenec jednice

S postizenim nesmi. (Berankovéa in Rodina v II. decenniu 21. stoleti, 2013)

Pomoc a podpora sourozencii déti s postiZenim

Matyasova a Koubkova (2014, str. 5) popsaly to, co sourozenci postizené¢ho
jedince potiebuji:

- Po narozeni ditéte s postizenim je jim potfeba upiimné a pravdivé
vysvétli to, co se stalo, tak, aby sdéleni bylo pfiméfené veéku zdravého
sourozence.

- Dat ditéti odpovédi na otazky - ujistit dité, Ze mize za rodi¢i kdykoliv
ptijit, pokud bude chtit néco védet.

- Déti potiebuji mit jistotu, Ze jsou tu rodice pro n¢. Budou je poslouchat,
respektovat jejich pocity, oceni jejich snahu a budou pfijimat jejich
chyby.

- Rodice by détem méli vénovat individualné dostatek Casu, aby védely,
ze jsou stejné dulezité, jako dité s postizenim. Kazdé dité chce, aby se
rodice také zajimali pouze o n¢;j.

- Déti by nemély mit pocit, Ze maji za sourozence s postizenim
zodpovédnost, zdiraznit détem role déti — rodice.

- Zdravym sourozencim by se mélo také dostat pozornosti odbornik,
ktefi s rodinou pracuji.

Dal8i moZnosti podpory popisuje Havelka a BartoSova. Pokud jiZ nestaci
pomoc rodiny, méla by se zvolit odbornd pomoc. Rodi¢e mohou vyhledat svého
pediatra, détského psychiatra, psychologa, specidlniho pedagoga nebo
psychoterapeuta a kazdy z téchto odbornikii muze pfi feSeni probléma piispét
jinym dilem. Sourozenec jedince S postizenim také muze vyuzit pomoc
neziskovych organizaci. Bohuzel v CR neexistuje zadné sdruzeni, které je

zamétené cilené na zdravé sourozence, ale vétSina sdruzeni, které pracuji s lidmi
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4.5.

S postizenim, dokaze poskytnout podporu pro zdravé sourozence. V dnesni dobé
je také vyznamnym zdrojem informaci internet, kde lze najit odborné ¢lanky,
knihy, dalezité informace, ale také diskuzni fora lidi ve stejné situaci. Autoii dale

doporucuji biblioterapii nebo praci s filmem. (Havelka, BartoSova, 2019)

Sourozenecké konstelace

Sourozeneckymi konstelacemi se zabyval jiz Alfred Adler, ktery zkoumal,
ze napiiklad prvorozeni vykazuji ve svém chovani urcité spoleCné znaky.
(Skladalova, 2018)

Tato teorie upozoriiuje na to, ze déti narozené v urcitém potadi ziskavaji
vétSinou podobné zkuSenosti, které ovliviiuji jejich vyvoj a osobnost. Dulezité
neni jen pofadi narozeni, ale i vékovy rozdil. (Capek, Capkova, 2010)

Sobotkova (2012) definuje konstelaci jako socidlné-psychologické
usporadani rodiny, pficemz znalost pozice kazdého ¢lena v rodiné ndm umozni
1épe porozumét jeho osobnosti i n€kterym zvlastnostem fungovani rodiny.

Sourozenecka skupina tvofi velmi specifické spoleCenstvi. Ma spolecné
rodice, spole¢né zazemi, navstévuji stejné ptibuzné a prozivaji stejné udalosti a
slysi totéz vypravovani. I kdyz je mezi détmi vétsi veékovy rozdil, stale jsou k sobé
vékem blize neZ s rodi¢i. Sourozenci si mohou byt navzijem partnery i
vychovateli. Pofadi, v jakém se rodime, nijak neovlivnime. Je ndm ddno osudem,
stejné jako sourozenci a rodina. Sourozenecké konstelace se tedy zabyvaji
postavenim jedince v roding. (Matéjcek, 2017)

Vsechny déti, 1 kdyz ptichazeji do jedné a té samé rodiny, vstupuji do zcela
odlisného prostiedi. Prvorozenému ditéti je vénovana nadmérna pozornost a je
velmi pravdépodobné, ze bude dominantni typ osobnosti. Nejcast&jSimi rysy
prvorozenych a jedinackd jsou: perfekcionismus, spolehlivost, svédomitost,
systemati¢nost, ob&tavost, vstiicnost, zamétenost na cil atd. Na druhou stranu jsou
do prvorozenych déti a jedinacki vkladany velké nadéje ze strany rodi¢l, coz
mize znamenat pro déti stres, zvySeny tlak a obavu ze selhani. U prostfedniho
ditéte nejdou popsat presné charakteristiky, ale Casto je opakem prvorozeného
ditéte. Prostfedni dité se vSak vzdy citi seviené shora i zdola a rodice ho odsunuji
do pozadi, proto ma kolem sebe spoustu ptatel jako ,,druhou rodinu®. Nejmladsi

dit¢ v rodiné je nejCastéji popisovano jako bezstarostné, veselé, spolecenskeé,
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oblibené. Benjaminek rodiny miize mit vSak podobu i velmi rozmazleného,

vzpurného a netrpélivého ditéte. (Leman, 2006)

W. G. Nicoll (cit. dle Novak, 2007) tika, Ze se zadné dité nenarodi do stejné
rodiny. Své poznatky o dusledcich poradi narozeni a sourozeneckych konstelacich
shrnuje takto:

- Cim vice se vroding soutézi, tim vyrazn&j§i jsou G¢inky poradi
narozeni;

- Prvorozené a druhorozené dit€, zejména pokud jde o déti stejného
pohlavi, jdou pfi hledani svého mista v zivoté¢ odliSnym smérem;

- Handicapované dité zaujima v rodiné pozici mladsiho ditéte, coz
jeho sourozence miiZe bud’ odrazovat, nebo obohacovat;

- Dité se obvykle neangazuje ve sférach, ve kterych jeho sourozenec
vynika, ale naopak se snazi vyniknout tam, kde jeho sourozenec
neuspel;

- Velmi Gspésné deti mohou byt pro své sourozence vyzvou, ale také
zdrojem stresu;

- Pokud je vékovy rozdil mezi détmi pét a vice let, formuji se nové
sourozenecké konstelace.

V téchto nézorech je pro nds dilezity tieti bod, kdy dité s postizenim
zaujima pozici nejmladsiho ¢lena bez ohledu na potadi narozeni. Kevin Leman
(2006) tento jev definuje jako ,,vyménu roli“. Sourozenci postizenych jedinct (at’
jsou star§i nebo mladsi) si osvojuji vzorce chovani, které jsou typické pro
prvorozené. Zdravy sourozenec piebird pozici ochrance, ale péfe o sourozence
S postizenim ho muize nadmémé zatéZovat. Leman (2006) vysvétluje posledni
bod takto: Pokud je mezi narozeni déti mezera pét a vice let, mlize se vytvaret
,»druha rodina“ a toto tvrzeni predstavuje na ptikladu: Sourozenci: chlapec — 14
let, divka — 13 let, chlapec — 6 let, divka — 5 let. Vékovy rozdil sedmi let mezi
druhym a tfetim ditétem muze vést k situaci, kdy se u tretiho narozeného chlapce
projevi tendence prvorozeného. Skladalova (2018) vsak jako vékovy rozdil

sourozencu pro to, aby v rodiné vyrustali dva jedinécci, uvadi osm let.
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4.6. Zarlivost a rivalita

Psychologicky slovnik definuje Zarlivost (emulaci) jako zaporny emocni
stav, formu uzkosti, kterd vznikd z pocitu nejistoty a strachu ze ztraty milované
osoby (Hartl, Hartlova, 2010). Sourozenecka zarlivost je charakterizovana podle
platné revize psychiatrickych diagnéz jako porucha sourozenecké rivality.
Sourozenecka rivalita miize byt vychovné zvladatelna, pokud se jedna pouze o
projevy nechut¢ o néco se délit ¢i otevieného nepratelstvi. Rivalita mezi
sourozenci ale mize piejit az do patologické roviny, kdy se k vySe uvedenym
projevim vuci sourozenci pridava neposlusnost, negativismus, zhorSeni $kolniho
prospéchu nebo tzv. neurotické kradeze, které maji za tukol prilakat na dité
pozornost (Novak, 2007)

Projevy sourozenecké rivality jsou pfirozenou soucasti sourozeneckého
vztahu a ve zdravém vztahu se pomalu mirni. Pokud dojde k projevim zérlivosti
mezi sourozenci, v zadném piipad¢ by za né rodi¢e neméli dité trestat. Téchto
projevi se rodi¢e nemusi bat, ale mize se s nimi pracovat tak, aby nepferostly
V nenavist a sourozenecky boj. Projevy sourozenecké rivality mohou ditéti
pomoci Kk asertivnim dovednostem. Nauci se argumentovat, prosadit svoje postoje,
délat kompromisy, uci se toleranci a ohleduplnosti, coz jsou uZzitecné dovednosti,
které vyuZzije v budoucim zivoté. (Skladalova, 2018)

Zden€k Matéjcek radi rodicim, aby zacali s preventivni strategii pro
zmirnéni sourozenecké Zzarlivosti, jeSté pred narozenim sourozence. Rodice by
méli pfipravit dit¢ na pfichod sourozence, zapojit ho do pfiprav domdcnosti,
nakupi atd. Po narozeni sourozence by mélo byt star$i dit¢ zapojeno do
pomocnych praci, za snahu by mélo byt odménéno a dilezité je, aby nemélo pocit,
ze prichodem mladsiho sourozence ztratilo rodiCovsky zajem a lasku. Pokud se
preventivni strategie nezdafila a projevuje se mezi sourozenci velkéd rivalita,
doporucuje, aby mél starSi sourozenec své soukromi, své misto pro hracky,
knizky, obleceni a tyto v€ci mél mimo dosah mladSiho sourozence. Rodice by
meli podporovat spole¢nou hru, spolupraci a pij¢ovani véci, ale starSi sourozenec

by nemél mit pocit nevyhody. (Maté€jcek, 1992)
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II. EMPIRICKA CAST

1. CIiL VYZKUMU

Cilem praktické Casti bakalarské prace bylo popsat soucasnou situaci rodiny

pecujici o jedince se zdravotnim postizenim a zjistit, jak ovlivnil piichod

postizeného ditéte do rodiny jeji chod, jak ovlivnil vztahy mezi ¢leny rodiny a

vztah mezi sourozenci.

2. VYZKUMNE OTAZKY

Cilem bylo zjistit, jaky vliv mé narozeni ditéte s postizenim na rodinu a vztahy

v roding a jaky vztah maji mezi sebou sourozenci.

1.
2.
3.

Jak ovlivnil pfichod postizeného ditéte chod rodiny?
Jak se pfichodem postizené¢ho ditéte zménily vztahy v roding?

Jak vypada vztah mezi zdravym sourozencem a sourozencem s postizenim?

Z téchto hlavnich vyzkumnych otazek byly vytvoteny dil¢i otazky pro rozhovor

S rodici:

1. Napadlo rodice, ze by jejich dité¢ nemuselo byt v potadku?

2. Co se zménilo po narozeni/pfijeti do péce ditéte s postizenim?

3. Jaka byla reakce rodic¢i, rodiny a okoli?

4. Jak se zménil vztah rodi¢l/prarodici po narozeni/ptijeti do péce
handicapovaného ditéte?

5. Me¢li rodice/prarodice néjaké pochybnosti o tom, zda vychovu a péci o
postizené dité zvladnou?

6. Resily rodiny otazku budoucnosti?

7. Jaky je vztah mezi sourozenci? Jak zdravy sourozenec pfiijal jeho postizeni?

8. Co pfinesl jedinec s postizenim do rodiny?

Dil¢i otazky pro rozhovor se sourozenci:

1.

Kdy si sourozenec zacal uvédomovat, ze je jeho bratr/sestra jiny/a?
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2. Kde se dozvédel zdravy sourozenec nejvice informaci? Jak se dozvédél, jak
se k sourozenci chovat, jak si s nim hrat, komunikovat?

3. MEél sourozenec nekdy pocit, ze se k nému rodice chovaji jinak, nez k ditéti
S postizenim?

4. Jaky spolu maji sourozenci vztah?

5. Jakéd byla reakce pratel/partnera, kdyz se dozvédéli o sourozenci
S postizenim?

6. Jakd jsou pozitiva nebo negativa souziti sjedincem se zdravotnim
postizenim?

7. Je zdravy sourozenec n&jakym zpisobem ovlivnény tim, ze mé sourozence se

zdravotnim postizenim?

3. VYZKUMNY VZOREK

Jako vyzkumny vzorek jsem pouzila nékolik rodin z mého okoli, kterym se
narodilo postizené dité, nebo se o n¢j staraji.

Vyzkumny soubor tvoii 3 rodiny. DvE€ jsou Uplné a jedna nelplna, déti Ziji
s matkou, K otci jezdi na vikendy. Jedna rodina Zije na vesnici, dvé rodiny ziji
Vv malém meéste. VEk zdravotné postizenych déti je 20 let, 10 let a 7 let. Jsou to

dvé divky a jeden chlapec. V kazdé rodiné je alespon jeden sourozenec.

4. METODIKA VYZKUMU

Pro vybér vyzkumného souboru byl zvolen zamérny vybér. , Zamérny
vybér se uskutecnuje na zdkladé urceni relevantnich znaku, tj. téch znakii
zdakladniho souboru, které jsou dulezité pro dané zkoumdni.* (Gavora, 2010, s.
64). V tomto ptipadé¢ se jedna o znaky: rodina s ditétem se zdravotnim postizenim
a alespon jednim zdravym ditétem.

Jako metoda byl zvolen kvalitativni vyzkum, jehoZ cilem je porozumét
lidem a pochopit udélosti, které se staly v jejich Zivoté. Soustfedi se spise na
subjektivni svét osob, ktery existuje v jejich mysli. NejlepsSim néstrojem pro
zkoumani je vlastni usudek a zkusenosti vyzkumnika. (Gavora, 2010)

Zvolila jsem hloubkovy rozhovor. Muzeme ho definovat jako

., nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim
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badatelem pomoci nekolika otevienych otazek.” Pomoci rozhovoru zkoumame
Cleny urcitého prostiedi, nebo urcité specifické socialni skupiny, a cilem je
pochopit jednani, kterym tyto &lenové disponuji. (Svaiiéek, Sed’ova, 2014)
Polostrukturovany rozhovor je vyznaCovan tim, ze ma tazatel pfipravené
otazky, které chce zjistit, ale nemé pfedem stanoveno jejich potadi. Tazatel miize
béhem rozhovoru otazky castecné modifikovat, ale potfeba je probrat vSechny,

také muze pokladat dopliujici dotazy. (Gavora, 2010)

5. SHROMAZDOVANI VYZKUMNYCH DAT

Pro rozhovor jsem si vybrala ¢tyfi rodiny. V jedné z nich bohuzel doslo
k tragédii a divka s postizenim nahle zemfela, nechtéla jsem situaci v roding jesté
zhorSovat, a proto jsem se rozhodla v této rodin¢ vyzkum neprovadét. Mym
zémérem bylo oslovit rodiny z fad ptatel a znamych, jelikoz rozhovory budou
vedeny v pratelské atmosféfe, budou nenucené a neformalni. Protoze se témito
rodinami ¢asto stykdm, tak o jejich situaci néco vim a mohla jsem se doptavat na
véci, které by tieba rodice opomnéli.

Rozhovory s respondenty probihaly v prubéhu mésice ledna a unora 2020 a
byly ptedem domluvené. Rozhovory probihaly v pfirozeném prostedi informanti
(v jejich domovech), v jednom rozhovoru se sestrou postizeného chlapce jsme
rozhovor realizovaly v klidné kavarng, jelikoz je vytizena studiem, brigadou a
sportem na vyssi Grovni.

V jedné rodin€ se rozhovor uskutecnil pouze s matkou, jelikoz jsou rodice
rozvedeni. V druhém piipad¢ byli pfitomni oba rodice, otec i matka, ale vétSinou
vypravéla hlavné matka, otec né&které véci doplnil, jinak s matkou ve vécech
souhlasil. Ve tfetim pfipad¢ jsem mluvila s obéma prarodici, jelikoz se staraji o
svou postizenou vnucku. Ve vSech piipadech byly déti s postizenim ptitomné,

takze jsem mohla pozorovat jejich chovéani.

6. PRUBEH ROZHOVORU

Nejprve rodice/prarodic¢e byli seznameni s tim, co bude predmétem otazek. Poté
jsem zjistila pfesnou diagnozu ditéte, kdy mi vSichni rodi¢e dovolili nahlédnout

do zdravotni dokumentace a zprav z vySetieni jejich déti. Nasledné mi rodice
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popsali diagnézu jejich ditéte, zaznamenala jsem si rodinnou anamnézu,
motoricky vyvoj a Skolni vyvoj postizené¢ho ditéte, jeho z4jmy a chovani. Dale uz
nasledovalo samostatné vypravéni rodiny o tom, jaky je jejich zivot s ditétem
s postizenim. V rozhovorech se rodice velmi otevieli a sdé€lili mi i jejich vnitini
pocity, ze kterych mi poté bylo smutno. Ale rodice se ve velké mife podédili i o
jejich hezké, ale 1 vtipné zazitky se svymi détmi.

Pro zaznamenavani rozhovoru jsem vyuzila mobilni telefon a rozhovor
jsem si nahravala. VSech respondenti jsem se dovolila, zda mohu pofidit
audiozdznam rozhovorii a vSichni respondenti souhlasili. Nasledné¢ jsem
rozhovory piepsala.

Jelikoz bylo vypravéni rodin vycerpavajici a ve vSech ptipadech
n¢kolikahodinové, rozhodla jsem se, Ze k nahlédnuti poskytnu pouze jeden
prepsany rozhovor. VSechny rozhovory jsem vSak zanalyzovala a spole¢né znaky
nebo naopak rozpory v odpovédich jsem shrnula do vysledki vyzkumného
Setfeni.

Povidani vSech rodin bylo velmi zajimavé, byla jsem moc rada za jejich
otevienost a ochotu. Vypravéni rodin jsem nahravala a nasledné piepsala. Vsem

rodindm jsem zaslala piepsané povidani pro jejich pfipadné doplnéni informaci.
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7. KAZUISTIKY JEDINCU S POSTIZENIM

7.1. Rodina 1 — Simon (21 let)

Diagnoza: Trisomicka forma Downliv syndrom

Simon je dité z prvniho t&hotenstvi, screening byl negativni, rodi¢e o postiZeni az do
porodu nevédeli. Teéhotenstvi bylo rizikové, chlapec se narodil 14 dni pired
odhadovanym terminem porodu, po porodu byl konstatovan typicky vzhled DS.

Tteti den po porodu byl pifevezen do FN Motol, protoze se u n¢j zacaly projevovat
potize, které jsou cCasto typické pro Downlv syndrom. Napi. nepiijima stravu, strava
musela byt ze zaludku odsata - diagnoza: artrézie tenkého stieva (ziuzeni). Nasledovala
operace 4. den zivota, poté stravu stale nepfijima, musi byt krmen sondou. Ve 12.
mesici se projevily dechové obtize a zachvaty davivého kasle - diagnodza: akutni
laryngitida. Musel byt intubovan a po 2 tydnech mu byla provedena tracheotomie.
Jeho zdravotni stav vyzadoval v détstvi Casté hospitalizace (minimalné 1x mési¢né cca
7 dni).

Jednou se u né&j projevil epilepticky zachvat, od té¢ doby je sledovan, ale epilepsie se
znovu neprojevila. Dalsi typické ptidruzené potize pro DS (srde¢ni poruchy, poruchy

smyslovych organtl, poruchy endokrinnich 71az) se neprojevily.

Rodinna anamnéza

Otec: 45 let, fidi¢ z povolani

Matka: 46 let, v domacnosti

Sestra Eliska: 17 let, studuje

Simon bydli v domé& na vesnici nedaleko Mladé Boleslavi. Hned vedle bydli sestra
matky, kam Simon ¢asto chodi. Zije v netiplné rodiné s matkou a sestrou. Rodige se
rozvedli v chlapcovych osmi letech. V domé& ma kazdy ze sourozenct svij vlastni
pokoj. Sestie je 18 let, studuje obchodni akademii. Vychova Simona byla vcelku
benevolentni, matka vétSinou nestanovuje hranice.

Po rozvodu rodiét Simon jezdil k otci na vikend 1x za dva tydny. Otec détem &asto
dopfaval to, co si ptaly, ale na druhou stranu mély fad, ktery musely dodrzovat. Po
néjaké dobé¢ si otec nasel ptitelkyni, se kterou ma momentdlné 2 déti (divku a chlapce)
a bydli v rodinném domé. V posledni dob& Simon k otci jezdit nechce, ale moc rad

jezdi k babicce (z otcovy strany).
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Motoricky vyvoj

Zpocatku znacné opozdén, postupné se zlepsuje. Od narozeni se projevuje mirnd
hypotonie.

- 6. mésic: absolutné nespolupracuje, nereaguje na hracku, hlavicku udrzi na kratkou
dobu.

- 10. mésic: pouze s pomoci se dostane na Ctyfi, sam se neposadi, dokdze se
prevalovat z boku na bok.

- 15. mésic: ptitahuje se do sedu, ale nesedi, hracku si dokaze predat z ruky do ruky.

- 18 mésict: dostane se sim na Ctyfi, sam se posadi, rad si hraje s papirem.

- 2 roky: pokrok po motorické strance, socialni kontakt na urovni ro¢niho ditéte.

- 2,5 roku: leze do schodu, zvlada chtizi, mluvi nékolik slov, dobfe rozumi.

Skolni vyvoj

Navstévoval klasickou MS od 4 let, mél 2 roky odklad. V osmi letech nastoupil do, v
té dobe, zvlastni skoly, kde byl 2 roky a poté piesel do Skoly specidlni, kde po 10ti
letech ukoncil zakladni vzdélani. V dnesni dobé navstévuje denni stacionat. 2x tydné
dochézi do chranénych dilen na keramiku a kosikafstvi. Déle se matka se Simonem
ucastni letnich a zimnich tydennich pobyta pro jedince s Downovym syndromem, kde
maji po dobu pobytu rizné terapie a vyuku matematiky podle holandské lektorky
Netty Engels. Jednou mésicné jezdi na vyuku psani a pocitani do Prahy a pot¢ doma

cvici.

Zajmy

Simona bavi jizda na kole (do 16ti let ptidavna kole¢ka — sam je chtél, nebyl si jisty v
rovnovaze), rad chodi na dlouhé prochazky. Celkové moc rdd pomaha venku kolem
domu a v hospodaistvi (krmeni zvifat, hrabani sena a listi, ¢esani ovoce). Rad tancuje

a sleduje serialy.

Chovani

Réd se seznamuje s novymi lidmi, mé4 rad kontakt. Komunikace je u né&j t&éz$i, ma
Spatnou vyslovnost (kdo ho neznia, moc mu nerozumi), ale porozumeéni je v poradku.
Je dosti zbrkly. Obcas utikd (ze stacionafe do obchodu nebo z domova ke své tete).

Pokud véci nejsou tak, jak chce on, dokaze byt agresivni.
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7.2. Rodina 2 — Nela (7 let)
Diagnodza
Fallotova tetralogie, Diegoergiiv syndrom, nizkofunkéni autismus diagnostikovany ve
tfech letech, mentalni retardace
Nela je dit¢ z druhého téhotenstvi, t€hotenstvi bylo v poradku, vSechny testy byly
negativni. Nela se narodila tyden pied planovanym terminem porodu. Po porodu
maminka pozorovala, ze chodi Iékati Nelu castéji poslouchat, neZ miminko jinych
maminek. Poté se zeptala, co se déje a 1€kar ji oznamil, ze Nelu chodi ¢astéji poslouchat
kvtli Selestu na srdci a poté se dozvédéla, ze ma Nela srde¢ni vadu, ale ze uz ji to davno
méla oznamit jina Iékaika, coZ se nestalo.
Ve tfech tydnech vysly pozitivni testy na fenylketonurii, do péti let byla sledovéna, ale
neprojevila se.

Nela byla na operaci srdce v osmi mésicich, v narkéze byla 6 hodin, poté zistali
V nemocnici necelé tfi tydny.

Nele je sedm let, je na plenach, nedokaze si fict, kdy potiebuje na WC.

Rodinna anamnéza

Otec: 39 let, mistr v automobilovém zavodé

Matka: 41 let, v domacnosti

Bratr Simon: 10 let, navitévuje zakladni §kolu

Rodina bydli v dvojdomku na vesnici nedaleko Mladé Boleslavi. V jedné ¢asti domu
bydli Nela, jeji rodi¢e a bratr, v druhé ¢asti domu bydli sestra matky s manzelem a
dvéma détmi.

Vychova sourozenct je pfiméfend, rodie se snazi vénovat obéma détem stejné. Obé

déti maji nastavené n¢jaké hranice.

Motoricky vyvoj

V 7. mésici se Nela plazila, uméla udélat papa, jak je velika, uméla fikat mama, tata.
Poté podstoupila operaci, a kdyZ si Nelu pfinesli rodi¢e domi, postupné zjistovali, Ze
jiz neumi nic z toho, co uméla pfed operaci. Po operaci musela Nela potfad leZet na
zadech, nez se ji srdce a to vSechno zaceli a sroste.

Rodi¢e museli Nelu znovu naudit 1ézt, stavét se, chodit. Proto byl jeji vyvoj po operaci

opozdén. Chodit zacala v 15. Mésici.
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Nela mé velmi dobrou jemnou motoriku. Stavi kostky, rizné véci na sebe atd.

Co se tyce hrubé motoriky, tak se napt. nikdy nenaucila jezdit na odstrkovadle (kdyz se
odstrkuje nohama, tak zase nefidi), do schodu a ze schodt chodi za ruku, nékdy nohy
sttida, n¢kdy ne.

Mluvit se ale nenaucila.

Skolni vyvoj

Nela nastoupila do specidlni mateiské Skoly ve tfech a pul letech, méla odklad Skolni
dochazky. Ted’ navstévuje zékladni Skolu specidlni, kde je ve tfid¢ dalSich 5 déti, jedna
ucitelka a dv¢ asistentky.

Jednou tydné dochazi Nela na logopedii, kde ted’ nové budou zkouSet ABA terapii, ale

zatim se s tim rodice seznamuji.

Zajmy

Nela velmi rada kouka z okna na zahradu a pozoruje ptaky. Nejrad¢ji travi ¢as venku na
zahrad¢, chodi rdda na prochazky. Rada stavi dfevéné puzzle, kostky. Vybira si hracky,
které vydavaji zvuk, ale nejradéji ma bubinek. Pokud chce odpocivat, vyzaduje

prikryvani svou oblibenou dekou. Nela ma rada vodu a plavani. Miluje jizdu autem.

Chovani

Vzhledem k diagnoze autismu ma Nela rada kontakt s lidmi, ale pouze s témi, ktefi se ji
libi. Poté je hladi, dava pusinky nebo vyzaduje hlazeni od nich. Obc¢as ma vykyvy
nalad, kdy se ji néco nelibi a zane kolem sebe bouchat rukama, vztekat se nebo brecet,
coz vét§inou trva jen par minut a potom to ustane. Nema rada hlasité zvuky a mista, kde

je hodné¢ lidi — zacpava si usi.
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7.3. Rodina 3 — Milena (10 let)

Tuto rodinu, i pfes to, ze mam v zadani bakalaiské prace rodinu, do které se narodi
postizené dité, jsem si vybrala proto, ze i na této situaci se ukaze dalsi reakce rodi¢ii na
ziskané postizeni svého ditéte. V tomto piipadé se jedna o ziskané postizeni divky po
tonuti v bazénu. Po nestastné nehod¢ se o postizenou divku zacali starat jeji prarodice
(rodi¢e matky). Rozhovor se sourozencem jsem proto realizovala s divky strycem
(synem prarodici), ale jelikoz Milena Casto pobyvala u prarodict a ted’ Zije s nimi

V jednom domé, pojmu jejiho stryce (20 let) za jejiho bratra.

Diagnodza

Tézké hypoxicko-ischemické postizeni mozku, centrdlni spastickd kvadruparéza
S mirnou pravostrannou pievahou, mentalni retardace, epilepsie

Milena je dité¢ z prvniho t€hotenstvi, t€hotenstvi probéhlo v pofadku. Divka byla do
péti let zdravé dité, byla velmi ziva. V jejich péti letech se stala nehoda, kdy réano
utekla z domu prarodi¢t a spadla do bazénu. Cca 15 minut se topila, do piijezdu
zachranné sluzby resuscitoval dédecek, poté v resuscitaci pokracovala posadka RZS.
Po 20 minutach odborné resuscitace se podafilo obnovit krevni ob¢h. Milena byla
Vv kritickém stavu, proto byl zachrannou sluzbou piivolan vrtulnik a divka byla
transportovana do FN Motol. V nemocnici byla nutna dechova podpora, stravila zde tfi
mésice.

Po této nehodé Milena nereagovala, nedokazala otocit hlavou, nepolykala — bylo nutné
Casto odsavat, pouze pohybovala jazykem a o¢ima. Tyto pohyby byly spiSe spontanni,
nebyly podlozeny zadnym podnétem. Divce musela byt provedena tracheostomie a
zavedeny PEG (Perkutanni endoskopickd gastrostomie) pro podavani stravy.

V dnesni dob¢é reaguje na hlas prarodicti, je poznat, kdy ma radost, kdy se ji néco
nelibi.

Babicka jezdi s Milenkou na dlouhodobé pobyty do rehabilita¢nich klinik (Cvikov,
KoSumberk, Janské 1azné), ale jeji stav vyZaduje Casté hospitalizace kviili respiracnim

onemocnénim a horec¢kam.

Rodinna anamnéza
Otec: 35 let, délnik
Matka: 33 let, skladnice
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Bratr: 8 let

O Milenku se staraji rodi¢e matky, protoze se matka rozhodla, Ze by péci o postizenou
divku a syna (v té dobé tfiletého) nezvladla. Matka jezdi za Milenou velmi malo.
Babiéce je 54 let, dédeCkovi je 62 let a pracuje v kancelafi, jejich synovi je 20 let.
Rodina bydli v rodinném domé¢ v mensim mésté. Jelikoz je Milena na voziku, museli
prarodice prestavét dim. Ke vstupnim dvefim museli nechat nainstalovat ndjezdovou
rampu, aby se s vozikem dostali do domu. Podél schodti do prvniho patra maji jezdici
zidli, v koupeln¢ maji zaveés pro vyndavani z vany. Jeden pokoj vedle kuchyné a
obyvaciho pokoje je upraveny pro cviceni a rehabilitace a je zde polohovatelna postel,
kde je Milena v dob¢, kdy jsou prarodi¢e v pfizemi. Na noc je Milena v loznici

prarodict, kde ma také polohovatelnou postel a potiebné véci.

Motoricky vyvoj

Po narozeni byl motoricky vyvoj v normé&, po nehod€ se projevuje zdvazna svalova
hypotonie. Po spousté rehabilitaci a pobytech v rehabilitacnich klinikach nastal mirny
pokrok — divka pohybuje prsty na rukou, ota¢i hlavou za zvukem, pohybuje jazykem,

o¢ima.

SKkolni vyvoj

Milena navitévovala klasickou MS, po nehodé nastoupila do 8koly v Jedlickové
Ustavu v Liberci, kde jsou spoleéné s babi¢kou ubytované od pondéli do patku. Zde
cvici hlavné hmat a zrakové vnimani a dochdzi na terapie (vibracni, zrakova,
somaticka a wvestibularni stimulace, orofacialni stimulace, dechova rehabilitace,
bazalni stimulace, biofeedback, vitalstim, Vojtova metoda) a rehabilitace. Milenka je

stavéna do vertikalizacniho stojanu a cvici na automatickém rotopedu a motodlahéch.

Chovani
Prarodi¢e poznaji, kdy je Milena rozhozena (vice slinni — je nutné Cast¢jsi odsavani,
vice pohybuje o¢ima, ma zrychleny dech) a kdy je v klidu (je uvolnénd, nékdy ma

zvednuté koutky rtd, jako kdyby se usmivala)
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8. VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

8.1. Rozhovory s rodi¢i

1. Napadlo rodice, Ze by jejich dité nemuselo byt v poradku?
Rodiny 1 a 2 necekaly, ze by se jim mohlo narodit postizené dité, jelikoz v téchto
piipadech bylo t¢hotenstvi v pofadku a screening byl negativni. V rodiné 1 se
rodi¢e bavili o situaci, kdyby se zjistilo, Ze jejich dité v poradku neni, tak by si ho
rozhodn¢ nenechali. V rodiné 2 maminka uvedla, ze pokud by se Nela narodila jako
prvni, druhé dit¢ by uz nechtéla. Nebylo to z diivodu, Ze se bala, aby nebylo také
postizené, ale kvili tomu, Ze by se bala o miminko, protoze si Nela neuvédomuje,
jakou ma silu a je schopna uhodit. V rodin€ 3 jsem se na tuto otazku zeptala, ale
dostalo se mi odpovédi, kterou jsem ¢ekala — prarodice odpovédéli, ze asi nikdo
z rodi¢u nebo prarodi¢t neocekava to, ze se jim béhem chvile otoé¢i Zivot naruby a
ze zdravého ditéte, které pét let vychovavaji, maji béhem chvilicky dité
S postizenim.
Jak rodinam lékari sdélili diagnozu?
Rodin€ 1 oznamil diagnézu 1ékat chvili po porodu, ale nefekl jim k tomu zadné
dalsi informace. O né si museli rodi¢e Zadat a néjakou dobu trvalo, neZ jim k této
situaci fekl nékdo z 1ékatt podrobnosti. Postizeni Simona jim ale 1ékafi popsali jen
malo, ale poté rodice dostali kontakt na spolecnost, ktera se Downovym
syndromem zabyv4, a veskeré informace se dozveédéli tam.
Rodina 2 74adné informace nedostala. Ze neni néco v potadku, zjistila maminka,
kdyz 1ékati chodili Nelu poslouchat ¢astéji, nez chlapecka maminky, ktera s ni byla
na pokoji v porodnici. Poté se 1ékaii zeptala a bylo ji ozndmeno, Zze ma Nela Selest
na srdci, ale ze uz ji to nekdo z Iékaii mél ddvno oznamit. Pozd€ji maminka
veskeré informace dostala na riiznych vysetfenich, kam s Nelou dochézela.
Rodina 3 dlouhou dobu nevédéla, jak rozsahlé bude postizeni Mileny. Veskeré
informace si prarodice hledali sami, Iékafi jim moc informaci o postizeni nedali.
My jsme vdeécni, ze nam Milc¢u dali doktori do poradku, udrzeli ji a stabilizovali,

3

ale pak uz to bylo na nas. "

2. Co se zménilo po narozeni/prijeti do péce ditéte s postiZenim?
Na tuto otazku rodiny odpovidaly tak, ze narozeni/piijeti ditéte s postizenim rodinu

poznamenalo. Z odpovédi jsem ale neméla dojem, Ze by nékdo z nich bral tuto
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situaci pesimisticky, spise to berou tak jak to je. Pro rodinu 2 a 3 se ale zménilo
uplné vSechno. Rodina 2 vychovavala zdravého sourozence a najednou se jim
narodilo dité s postizenim, rodina 3 vychovavala zdravou hol€icku, coz se zménilo
ze dne na den. Tato rodina musela béhem tiech mésicu piestavét dim tak, aby
mohla fungovat s ditétem s tézkym zdravotnim postizenim. Pfestavéni mistnosti,
instalace najezdovych ramp, jezdici zidle do patra a instalace zavésu k vané,
zakoupeni dvou polohovacich posteli atd.). VSechny rodiny se shodly, Ze se se v§im

musely postupné seznamovat, jelikoZ se s tim nikdo z nich nesetkal.

Jaka byla reakce rodi¢a, rodiny a okoli?

Rodice/prarodice popsali svou reakci jako obrovsky Sok. Jako dalsi reakce byl
strach z této situace, ale také smutek a beznadéj, jelikoz u vSech tii rodin pfislo
postizeni ditéte ndhle. V rodin€ 1 se rodice shodli, Ze pokud by o postizeni svého
ditéte veédeli diiv, rozhodné by si ho nenechali, ale pot¢ maminka uvedla: ,, Kdyz
Jjsem Simona nosila devét mésicii a poprvé jsem ho drzela v ndruci, ani mé
nenapadlo, Ze bych ho dala nékam do ustavu®. Ve vSech trech rodinach trvalo o
néco déle ptijeti postizen¢ho ditéte partnerem. V rodin€ 3 reagovali rodice tak, ze
péci o Milenu nechali na prarodi¢ich. Divodem bylo to, ze jim to jejich dcera
trochu déavala za vinu, ale také to, Zze m¢la druhého syna, o kterého se musela také
starat.

Zajimavé je, Ze vSechny matky popisuji, Ze si Upln€ nepamatuji, co se béhem
prvnich dni po narozeni ditéte s postiZenim odehravalo.

Sir$i rodina v kazdém piipadé méla obavy, zda rodi¢e vychovu o postizené dité
zvladnou a sami nevédéli, jak se dané postiZzeni projevuje a co je potieba.
V rodinach 1 a 2 se rodina k ditéti s postizenim chova stejné, jako k ostatnim détem
z rodiny, nedéla mezi nimi rozdily. V roding 2 se rodice setkali s nazorem, jestli by
nebylo lepsi dat postizené dité do ustavu, ale to ithned rodice zavrhli.

Reakce okoli nebyly nijak dramatické. Od pratel rodiny slyseli slova obdivu za to,
ze pecuji a vychovavaji dité¢ s postizenim, ale pfijeti takového ditéte probéhlo
naprosto v pofadku. Rodina 3 Zije v malém mést¢€ a tak se zde velmi fesila nehoda,
kdy se Milunka topila v bazén¢. Vétsina lidi to davala za vinu pravé prarodic¢iim,
proto se od okoli stranili a domti nikoho nepoustéli. Postupné se situace uklidnila a

rodina jiz bézné chodi na rizné akce, které se ve mésté konaji.

49



4. Jak se zménil vztah rodifi/prarodici po narozeni/pFijeti do péce

handicapovaného ditéte?

VSichni se shodli na tom, Ze tato zivotni zkuSenost partnery vzajemné vice stmelila
a posilila, jsou si vzajemn¢ oporou. V rodin€ 2 byl pro matku obrovskou oporou jeji
manzel. ,, Postavil se k tomu jako chlap a Nelca mu to vraci do dneska, protoze je
videt, Ze ho opravu miluje. On by za ty déti i dejchal. “ VSechny rodiny vypovédély,
ze drzely pospolu a ted’ jsou s touto situaci uz szité. V rodin€ 1 se rodice rozvedli,
kdyz bylo Simonovi osm let, ale otec si ob& déti bral na vikendy jednou za dva
tydny a jezdi s nimi na dovolené. Rozvod nebyl v souvislosti s postizenim ditétem.
V zadné zrodin se podle vypovédi vztah rodich, v ptipadé rodiny 3, prarodict
nezménil negativnim smérem.

Z hlediska komunikace se vztah rodi¢t pfili§ nezménil, pouze se rozhovory z velké
¢asti tykaly postizené¢ho ditéte. V rodiné 3 prarodice popisovali to, ze se dfive vice
hadali, ale poté se k sobé naucili chovat jinak a semklo je to. Co se ty¢e volného
¢asu, rodiny 1 a 2 se popisuji, ze volného ¢asu po narozeni ditéte ubylo, ale shoduji
se na tom, ze to neni tim, Ze se jim narodilo dité s postizenim, ale volny ¢as ubyde
kazdé rodin¢ narozenim miminka. Rodina 3 tika, ze oni nemaji volny cas jako
takovy. Stav Mileny vyzaduje neustdlou 24 hodinovou péci, proto se vSe musi
planovat podle toho. Z hlediska zaméstnani pracuji ve vSech rodinach jen otcové,
matky jsou v domacnosti a pe€uji o dité s postizenim, V rodiné 1 pracuje matka z
domova. Po finanéni strance vSechny rodiny pobiraji piispévek na péci, rodiny 2 a
3 maji plat, rodina 1 plat matky a ptispévky na déti od otce. Rodina 3 hradi 1é¢ebné
a terapeutické vydaje castecné pies nadace, CasteCné¢ samostatné, na néco jim

pfispiva pojistovna.

Méli rodice/prarodi¢e néjaké pochybnosti o tom, zda vychovu a péci o
postiZené dité zvladnou?

Z4dna zrodin nepfemyslela o tom, zda pédi a vychovu zvladnou. Vsichni
vypoveédéli, ze to kvuli t€ém détem museli zvladnout. Rodina 1. , Prislo to jako
blesk z cistyho nebe, ale my prosté museli jet dal . V rodiné 2 rodice popisuji, Ze se
nebali toho, Ze vychovu nezvladnou, ale spise toho, co jesté ptijde.

Maji rodice néjaky kriticky moment nebo nehezky zazitek?

Vsechny rodiny se shodovaly na tom, ze nejhorSim momentem byl boj o Zivot

jejich déti. V rodiné 1 to bylo par dni po narozeni Simona, rodina 2 se s timto
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potykala, kdyz bylo Nele 8 mésict a byla na dlouhé operaci srdce. Rodina 3 se bala
o zivot Milenky potom, co se topila v bazénu a byla v kritickém stavu pfevezena do

nemocnice. Ostatni zazitky popisuji rodiny jako malichernosti.

Resily rodiny otazku budoucnosti?

Otéazka budoucnosti se feSila pouze v rodinach 1 a 2, kdy se sourozenci jedinct
S postizenim rodi¢im sami nabidli, Zze se o svého sourozence postaraji, az rodice
nebudou moci. V rodiné 3 se tato otazka jeSté neteSila, prarodie se chtéji starat,
dokud to piijde a doufaji, Ze to jeste¢ bude dlouho. Ptiznavaji vSak, ze uz jsou starsi
a tuto otdzku budou muset vyiesit co nejdiive, protoze oni budou starnout a

Milenka bude jesté rust.

Jaky je vztah mezi sourozenci? Jak sourozenec prijal jeho postiZeni?

Vztahy sourozencu jsou ve vSech rodinach kladné. Sourozenci maji s postizenym
dité¢tem dobré vztahy, maji o né strach a pecuji o n¢j. Nezjistila jsem, Ze by se néjak
projevil rozdil pfijeti ditéte s postizenim star§im nebo mladSim sourozencem.

V roding 1 se sestra narodila, kdyz byl Simon uZ na svété a brala jeho postizeni
jako normélni. Ze je Simon jiny si za¢ala uvédomovat podle matky ve $kolce, ale
nefesila to a brala to tak, jak to je. Kdyz byly déti malé, spole¢né si hraly a v jejich
vztahu byly mensi potycky, jako je to u kazdého sourozeneckého vztahu. V puberté
to bylo o néco horsi, ale ted” sestra Simona bere takového, jaky je, zna ho a vi, co
miZe a co ne.

Bratr Nely (rodina 2) se velmi téSil na to, Ze bude mit braSku nebo sestficku a ze si
spolu budou hrat. Podle maminky byl o ten hezky vztah ze zacatku ochuzeny,
protoze Nelinka Simona jednu dobu nemohla pfijmout. Kdyz sedéli v obyvéku,
Nela Simona prala, kiiéela a nechtéla, aby se pfiblizoval k rodi¢im. To se rodice
Simonovi snazili vysvétlit, pro¢ to tak je a snaZili se o to, aby se vztah Nely
k bratrovi zlepsil. Poté se tato situace obratila a sourozenci si spolu zacali hrat a ted’
spolu maji skvély vztah.

V rodin€ 3 se nehoda stala, kdyZ bylo Jifimu 15 let a mél z této situace rozum. Po
nehodé¢ se snazil rodi¢im velmi pomahat, ale stale postizeni Mileny nepfijal a je mu
to nepiijemné. Pfes to ale rodi¢im pomdha s péci, a pokud potiebuji na chvili

nc¢kam odjet, o Milenku se postara.
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Neméli rodice pocit, Ze vénuji vice ¢asu ditéti s postiZenim, neZ zdravému
ditéti?

Rodiny 1 a 2 se snazili pravé tomuto piedejit. V obou rodinach se jeden rodic¢
vénoval jednomu ditéti, druhy rodi¢ druhému a poté se vymeénili, aby déti nemeély
pocit, Zze se o n¢ stara jen jeden z rodi¢l. Rodic¢e se snazili, aby volny ¢as nebo
vylety travili vSichni spole¢né. V rodiné 3 byla situace jina, jelikoz se Jifi zvladal

starat sam o sebe 1 pied tim, nez se stala nehoda.

Co prinesl jedinec s postiZzenim do rodiny?

Rodina 1: ,, Ten Zivot se tim prosté prevrati a je uplné jinej, clovék si uvédomi, co je
pro néj dulezity. Asi potkas spoustu lidi, ktery bys jinak nepotkala, ale zase
nepotkds ty, ktery bys potkala. Dostanes se na jiny mista... Zivot tim je urcité
ovlivnenej, ale zase nevis, jak by to bylo jinak, kdyby tohle nebylo “.

Rodina2: ,, Mdme tady hodné veselo. Clovék se s ni nenudi. A clovék tak néjak
zjistil, Ze se mu v Zivoté miize stat cokoli. Mé treba nenapadlo, Ze bych mohla mit
postizeny dité. Narodil se zdravej Simon a jé to brala automaticky. No a clovek si
kdyz vidim, zZe jsou ty deti spokojeny. Ty hodnoty se clovéku prosté zméni. Nechci
FiCt, Ze jsem méla na prvnim misté penize, ne druhym dovolenou, to ne... ale pak
clovek zjisti, Ze to jsou uplny blbosti, v hlavé si to srovnds tiplné jinak. Ze kdyz
nékomu prejes hodné zdravi, tak pak to pro tebe uz nebude jen tak néjaka fraze, ale
Zjistis, Ze je to zdravi opravdu potieba. Mdame radost z takovych kravin, jako kdyz
miizeme jit spolecné na obéd. Pro nas je to obrovskej pokrok, protoze rodiny se
zdravyma detma to berou automaticky, Ze si miizou jit nekam sednout, ale pro nds
to jesté doneddvna bylo sci-fi, jit si s nasi Nelou nékam do restaurace.

Rodina 3: ,, Uplné jinej pohled na viechno. Do ty doby jsme se o néco takovyho
nezajimali, netusili, Ze se néco takovyho muze stat. TakZe tim pak beres vSechno
uplné jinak*“.

V této otazce jsem musela vyroky rodici citovat, jelikoz se mi libilo, jak tento
pfinos do rodiny popsali. MiiZzeme vidét, Ze se vSichni shodli na tom, Ze narozenim
postizeného ditéte si clovek uvédomi hodnoty Zivota. Nikdo z rodin nepopsal, ze by

narozenim ditéte s postizenim néco ztratil.
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8.2. Rozhovory se sourozenci

1. Kady si sourozenec za¢al uvédomovat, Ze je jeho bratr/sestra jiny/a?

Sestra 1 si zacala postizeni svého bratra uvédomovat v dobé, kdy zacala vnimat
reakce ostatnich lidi, kdy na n¢ néktefi lidé zvlastné koukali. Ale pfipadalo ji
prirozené mit kolem sebe lidi s postizenim, protoze se s takovymi lidmi stykala od
mala na riznych setkdnich. Bratr zrodiny 2 si nevzpomind, kdy si zacal
uvédomovat, Ze ma jeho sestra n¢jaké postizeni. Popisuje, ze si akorat vzpomina na
to, kdyZ si s nim sestra nechtéla hrat a nem¢la ho rada, protoze u ptibuznych vidél,
Ze to neni normalni.

Syna prarodi¢l rodiny 3 jsem se na tuto otazku neptala, jelikoz mu v dobé nehody
bylo 15 let. Zvolila jsem tedy otazku, jak se o nehodé dozvédél a jaka byla jeho
reakce?. Odpovédél, ze rodi¢e byli smutni, sedéli v obyvaku a byl tam s nimi
psycholog, ktery pomaha rodinam v podobnych situacich, ktery mu popsal, co se
stalo. A jeho reakce byla, Ze byl v Soku. ,, Mél jsem panickej zachvat, nemohl jsem
dychat. Nejedl jsem, nespal jsem z toho, probouzel jsem se v noci zpocenej, mél

jsem nocni mury. No a kdyz jsem poprvy Milcu vidél, tak to se mnou mdlem seklo.

2. Kde se dozvédél zdravy sourozenec nejvice informaci?

Vsem sourozenciim nejvice informaci podali jejich rodice. Dalsi informace sestra
(rodina 1) ziskala na setkanich klubu DS. Informace na internetu si hledala
V souvislosti se psanim ro¢nikové prace na téma Downova syndromu. ,, DFive mi
stacilo to, co jsem znala z vilastni zkuSenosti, co jsem vidéla a proZila za téch 16 let
komunikace a spoluprace s lidmi s DS. Kdyz v tom clovek vyristad, tak si troufam
Fict, Ze zkuSenosti mu daji vice nez vyhledavani informaci na internetu.*
Sourozenec 2 si zadné informace na internetu si nevyhledaval. Sourozenec 3 si
informace na internetu vSak hledal, ale zjistil, ze se o postizeni Mileny moc
informaci najit neda, tak hledal pouze né&jaké moZznosti lécby a terapii, které by
mohla Milena podstoupit, aby se jeji stav zlepsil.

Jak se dozvédél, jak se k sourozenci chovat, jak si s nim hrat, komunikovat?
Jelikoz sestra 1 s bratrem s postizenim vyrustala, tak si k sob¢, podle jejich slov,
cestu vzdy nasli. I kdyz ma Simon $patnou vyslovnost, ona je jednim z malo lidi,
ktera mu rozumi témér vse. V piipad€ sourozence 2 $lo o vyzkouseni toho, jak by si

s Nelou mohl hrat. Popisuje, ze nékdy to vyslo a chvili si hrali, a nékdy ne a Nela se
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zacCala vztekat. S komunikaci je to v tomto pfipad¢ tézké, jelikoz Nela nemluvi. U
stryce (rodina 3) takové chovani ptislo samo. Kdyz sel k Milence poprvé, matka mu

fekla, at’ se k ni chova normalné, k ¢emuz poté dodava, ze to tak jednoduse neslo.

Mél sourozenec nékdy pocit, Ze se k nému rodice chovaji jinak nez k ditéti
S postiZenim? Nebo Ze na néj nemaji tolik ¢asu?

V této otdzce se sourozenci shodli na tom, Ze jejich bratrovi nebo sestie
S postizenim bylo vénovano vice pozornosti, ale nikdo znich to nepopisuje
negativné, spise tak, ze je to pro né samoziejmé, ze dit¢ s postizenim potiebuje vice
péce.

Podle sourozence 1 si jako mala uvédomovala, Ze spoustu véci nemuize, kvili tomu,
ze ma jeji bratr DS, ale uznava, ze jejich maminka se obéma sourozenciim snaZila
dat veSkerou lasku a péci, kdy jejich tata odeSel. Sourozenec 2 vypovida, Ze rodice
se chovaji k obéma stejné. Obcas nema tolik pozornosti jako Nela, ale pry mu to
nevadi, jelikozZ ma trochu klidu. Sourozenec 3 iké, ze na n¢j urcité neméli tolik
Casu jako pfed tou nehodou, ale v tomto piipad€ to naprosto chipe. Rodice se

k nému chovali trochu odtazité, ale vidél, Zze potiebuji jeho pomoc a on se je snazil

podporit.

Jaky spolu maji sourozenci vztah?

Podle sestry Simona (rodina 1) byl jejich vztah diive velmi dobry, dokonce svou
setru chranil a zastaval se ji. Postupem ¢€asu se vSak bratrovo postiZzeni zacalo horsit
a pribyvaly nemoci. Poté se zacali odcizovat a jejich vztah se zménil. Dokonce byly
1 doby, kdy sourozenci nemohli byt ani ve stejné mistnosti. Sestru to velmi mrzelo a
méla pocit, jako kdyby Simonovi néco provedla. Sourozenec 2 popisuje tuto situaci
opacné. Jeho sestra od mala nemohla vystat jeho pfitomnost, to se obratilo az
postupem casu a jejich vztah je ted’ velmi pékny. Sourozenec 3 fika, Ze stale pro néj
neni lehké se kolem Milenky pohybovat. Pokud rodi¢e potifebuji n€ékam na chvili

odjet, tak ji pohlida, odsaje ji, ale urcité by to nezvladnul 24 hodin denné.

Jaka byla reakce pratel/partnera, kdyZ se dozvédéli o sourozenci s postiZenim?
U vSech tii sourozenct byla reakce pratel kladna a nikdo s touto situaci nemél
problém. Sestra 1 byla velmi pfekvapend, Ze jeji souCasny pftitel vychazi s jejim

bratrem s postiZzenim velmi dobie a Simon mé jejiho pfitele velmi rad.
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VSsichni sourozenci se také setkali s posméchem. U sourozencii 1 a 2 se to stalo na
prvnim stupni zékladni Skoly. V obou pfipadech to museli fesit rodice ve Skole,
jelikoz to pro jejich déti nebylo pfijemné. V piipadé sourozence 3 byla situace jina.
S posméchem se setkal ihned po tom, kdy se Milena topila. Z jeho slov a vyrazu
jsem vycitila, Ze tato situace pro n¢j také nebyla vibec pfijemna a v tu chvili
pocitoval vztek na lidi, ktefi se takto zachovali.

Stydél se sourozenec nékdy za svého bratra/sestru?

Od vsech tiech sourozenct jsem se dozvédéla, ze stud nékdy pocitovali. VétSinou
se jednalo o situace, kdy se jejich sourozenec néjakym nevhodnym zplsobem
projevoval na vefejnosti. Ale poté vSichni dodali, Ze se vlastné nemaji za co stydét a

nezbyva jim nic jin¢ho, nez si z toho délat legraci.

Jaka jsou pozitiva nebo negativa souZiti s jedincem se zdravotnim postiZenim?
V této otdzce je vidét rozmanitost toho, jak sourozenci tuto situaci vnimaji:
Sourozenec 1 pozitiva spatfuje v ziskani dlouholetych ptatel a zplisobu jakym byla
vychovavéna, jelikoZ se o sebe zvladne sama postarat. Za negativni povaZuje
neustalé hadky, které jeji bratr vyvolavéa a neuvédomuje si, Ze tim ublizuje sestfe i
matce.

Sourozenec 2 poukazuje na to, ze podle né¢j ma jeho sestra v hlavé néjaky radar,
podle kterého pozna, Ze je cloveék dobry nebo Spatny. Za dobrymi lidmi Nelinka jde
a na ty Spatné kii¢i a vyhazuje je. Jako negativni véc bere to, Ze jeho sestra Casto
déla hluk, kfi¢i a boucha hrackami.

Sourozenec 3 jako negativni vidi psychicky natlak a psychické ,,vakuum®. To
vysvétluje tak, Ze uz ho uz nic nemiZze piekvapit a je citové oplostély. Jako dalsi
zapornou véc vidi, Ze rodi¢e nemaji tak dobrou naladu a v rodiné je napjata situace.
Pozitivné vidi, Ze je psychicky zocelenéjsi a ma vétsi prehled o tom, co se déje

Vv takovémto piipadé.

Je zdravy sourozenec néjakym zptsobem ovlivnény tim, Ze ma sourozence se
zdravotnim postiZzenim?

Stejné jako pti rozhovorech s rodi¢i budu sourozence citovat taktéz.

Sourozenec 1: ,, Urcite jsem tim ovlivnéna az do konce zivota, protoze ty zkusenosti,
ktere diky tomu ziskas, jsou ohromné a v nékterych situacich mi prave tyto

zkuSenosti v mém Zivoté dost pomohly. Musela jsem se smiFit s tim, Ze vzdy bude
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bran veétsi ohled na brachu a Ze ja musim byt ta rozumna. Ale pravé i diky tomu
Jjsem se naucila, Ze ne vzdy dostanu to, co chci, nebo zZe ne vzdy mi zivot dovoli delat
to, co chci. A diky témto zkusenostem vim presné, jak bych chtéla jednou vychovat i
ja svoje deti. Presné tak, jak mamka vychovala nas. Ale viastné jsem za tohle asi i
rada, protoze prave diky tomu jsem ted samostatnd a dokazu videt véci jinak a
hlavné se zachovat v urcitych situacich jinak nez moji vrstevnici, co nikdy nic
takového nezazili a méli vse od detstvi do ted’ od rodici naservirované pod nosem.
Az jednou bude potreba se o brachu postarat, tak asi budu jedind, kdo se toho bude
muset ujmout. Ale abych byla uprimna, dost mé to dési. Preci jen chci svoji rodinu
a déti a nevim, jak na to bude reagovat miij zivotni partner, zZe se budeme muset
starat jesté o brachu. Ale jsem jeho sestra a mam ho rada, tak pro¢ bych mu s
timhle nemohla pomoci. Jsme rodina a musime se o sebe starat, at' nastane
Jjakakoliv situace.

Sourozenec 2: ,,Mozna sem jeste malej, ale myslim, ze ne. I kdyz tohle postizeni
neni prenosny, ale kdybych ja nahodou mél taky postizeny dité, tak si ho urcite
necham a budu se o néj starat jako mamka s tatkou. A doufim, Ze budu mit
zenskou, ktera ho nebude chtit dat do ustavu.

Sourozenec 3 (v tomto ptipade stryc): Je mozny, Ze jo, je mozny, ze ne. Jisté ale

‘

vim, Ze az budu mit déti, tak budu o dost opatrnéjsi a budu hlidat, kde se pohybuji.

Sourozenci 1 a 2 jsou touto zivotni zkuSenosti velmi ovlivnéni. Pfi povidani se
sourozencem 3 bylo vidét, ze tato situace je pro n¢j stale tézka a stale se s ni neszil.
Myslim si, ze mohu usoudit, Ze sourozenci jedincl s postizenim jsou rozumove

vyspélejsi, nez jejich vrstevnici.
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9. SHRNUTI

Ackoli postizené déti maji ruzné druhy a stupenn svého postiZeni, bylo

zajimavé, Ze se rodice ve svych odpovédich ve velké mire shodovali.

Ani jedna z rodin necekala, ze by jejich dit¢ mohlo byt postizené. U vsech
trech rodin to byla necekand udalost. V rodindch 1 a 2 byly testy v t€hotenstvi
negativni, v rodin¢ 3 se stala nehoda, kdy divka spadla do bazénu a zacala se topit.
Ve sdéleni informaci 1€ékafi se odpovédi lisily. Rodiné 1 byla diagndéza sd€lena
chvili po porodu, ale dalsi informace uz jim lékati nefekli a rodina si informace
musela zjistovat sama pomoci spole¢nosti pro rodiny déti s DS. Rodina 2 zadné
informace po porodu nedostala, az sama matka se musela 1¢kaiti doptavat. Poté
ale veskeré informace se dozvéd€li na rtiznych vySetfenich. Rodiné 3 1¢ékati
informace také nedali, prarodice hledali informace sami.

Vsechny rodiny narozeni/ptijeti ditéte s postizenim velmi poznamenalo, ale
situaci neberou negativné. Po zpétném poslouchani rozhovord jsem zjistila, Ze
rodiny tato situace naopak obohatila, semkla a dodala jim do Zivota jinou
perspektivu a jisty nadhled.

Narozeni postizeného ditéte znamenalo pro rodic¢e velky Sok, strach z této
situace, smutek a beznadéj. VSechny matky vytésnily z paméti prvni dny, kdy se
dozveédély o postiZzeni svého ditéte. Reakce $irsi rodiny a okoli nebyly v rodinach
1 a 2 negativni, rodin¢ 3 davalo okoli za vinu prarodi¢im to, Ze se jejich vnucka
topila v bazéné. To se ale poté uklidnilo.

Vsechny rodiny se shodly, Ze vztah partnert je posileny touto zkuSenosti a
u za4dné z rodin se vztah nezménil negativné.

Ani v jedné zrodin nebyl strach ztoho, zda rodice/prarodic¢e zvladnou
vychovavat a pecovat o dit¢ s postizenim. VSechny rodiny tuto situaci ptijaly tak,
jak je a péci museli zvladnout.

Vrodinach 1 a 2 sami sourozenci nabidli rodi¢im, ze se o svého
sourozence s postizenim postaraji. Rodina 3 otazku budoucnosti jesté nefesila, ale
maji v podvédomi, Ze zanedlouho toto budou muset vyfesit.

Vztah mezi sourozenci je ve vSech rodindch kladny, sourozenci pomahaji
S péci o dité s postizenim. V rodinach 1 a 2 byl ¢as rozdélovan mezi zdravé dité a

dité s postizenim.
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V rozhovorech se sourozenci odpovédi tolik podobné nebyly, coz je podle mé
zpusobeno vékem respondentii nebo mentalni vyspélosti.

Sestra 1 postizeni svého bratra zacala vnimat, kdyz pozorovala reakce lidi,
ktefi se na né zvlastn¢ divali. Bratr 2 si nevzpomina, kdy si zacal uvédomovat
postizeni své sestry.

Nejvice informaci dostali sourozenci od svych rodicu.

V otazce, kde jsem se dotazovala, zda m¢li sourozenci pocit, Ze se rodice
chovaji k ditéti s postizenim jinak a na n¢j poté nemaji tolik casu, se sourozenci
shodli, ze rodi¢e vénovali vice pozornosti postizenému dité, ale pro vSechny to je
samoziejmé, ze takové dité pottebuje vice péce.

Vztah mezi sourozenci vnima kazdy ze zdravych sourozenct jinak. U
sourozence 1 byl vztah diive leps$i, nez je ted’, coz je zplsobeno zhorSujicim se
zdravotnim stavem. Opacné toto vnima sourozenec 2, kdy jeho vztah se sestrou
byl diive $patny, ale ted’” je velmi hezky. Pro sourozence 3 je stale t€zké se kolem
jeho sestry pohybovat.

Ptijeti sourozence s postizenim z pohledu ptatel ¢i partnera/partnerky bylo
ve vSech piipadech kladné. VSichni sourozenci se vSak setkali s posméchem.

Sourozenci se za svého bratra nebo sestru s postizenim stydéli v situacich,
kdy se nevhodné projevoval/a na vetejnosti.

V otdzce ohledné pozitiv ¢i negativ souziti s jedincem se zdravotnim
postizenim se odpoveédi velmi liSily a kazdy ze sourozencl spatiuje v tomto

ohledu razné véci.
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ZAVER

Cilem zéavérecné prace bylo zjistit, jaky vliv ma na rodinu narozeni a néslednd péce a
vychova ditéte s postizenim ze subjektivniho pohledu jednotlivych rodin. Dale jak ovlivnil
ptichod postizené¢ho ditéte chod rodiny, vztah mezi partnery, sourozenci a jaka byla reakce

rodiny na zjisténi diagnézy.

V teoretické Casti jsme se postupné sezndmili s pojmem zdravi, zdravotni postizeni, vada a
handicap a vénovali jsme se pfi¢indm postizeni. Nasledné jsme se vénovali pojmu rodina -
jejimu teoretickému vymezeni véetné jejich typt a funkci. Déle se vénujeme rodin€, do
které se narodi dit¢ S postizenim, a popisujeme zde faze akceptace postizeni rodici.
Predstavujeme styly vychovy v roding s ditétem s postizenim a také nevhodné vychovné
postoje, které jsou v takovychto rodinach castéjs$i nez v rodindch se zdravymi détmi. Poté
se prace zaméfuje na vztahy v rodin¢ z pohledu rodi¢t a SirSi rodiny. Nasledoval popis
sourozeneckého vztahu mezi zdravym a postizenym sourozencem. Pak se vénujeme
faktoriim, které ovliviiuji vztah mezi sourozenci. Ddle se prace zamétuje na problémy a
moznosti pomoci a podpory sourozencil, ktefi vyristaji sjedincem se zdravotnim
postizenim. Poté se vénujeme sourozeneckym konstelacim, Zzarlivosti a rivalité mezi

sourozenci.

V praktické ¢asti, ktera navazuje na teoretické poznatky, bylo zjistovano a popisovano, jak
rodiny vnimaji svilj Zivot po narozeni nebo pfijeti do péce postizeného ditéte. Nasledoval

popis vztahit mezi sourozenci z pohledu zdravého sourozence.

Informace do praktické €asti byly zjistovany formou hloubkového rozhovoru s ¢aste¢né

pripravenymi otdzkami. Zaznam rozhovori byl poté prepsan.
Vysledky rozhovort ukézaly, Ze pro rodiny zdravotné postizenych déti znamenala tato
zalezitost velky stres a strach, ale nikdo z rodin tuto situaci nepopsal Gplné negativné,

naopak to jejich rodinu semklo a v nééem obohatilo.

Mym tmyslem bylo vybrat si takovy vyzkumny soubor, ktery nebude jednotny, jelikoz

jsem myslela, ze by mohlo byt zajimavé porovnavat vypovedi rodin. Po podrobnégjsich
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rozhovorech jsem vsak zjistila, ze vypovédi rodin jsou si v mnoha ohledech podobné, bez
ohledu na druh a stupen postizeni.

Naopak pfi rozhovorech se sourozenci jsem tolik spolecnych znakt v jejich vypovédich
nenasla. Je zde vidét, jak kazdy ze sourozencli vnima postizeni svého bratra/sestry jinak.
Domnivam se, ze by to mohlo byt zpiisobeno i vékem zdravych sourozencd. Je zde také
vidét rozdil v pfijeti sourozence s vrozenym postizenim (1 a 2) a sourozence se ziskanym
postizenim (3). Stryci Mileny (syn prarodich) je stale po péti letech od nehody nepiijemné

byt v jeji pritomnosti, coz sourozenec 1 a 2 v zadném pripad¢ nezminili.

Bylo velmi zajimavé vyslechnout pfibéhy vsech tii rodin. Ani jedna z nich se neostychala a
pod¢lila se o jejich ptibehy. Rodiny vnimaji narozeni postizeného ditéte jako stresovou, ale
v mnoha ohledech stmelujici a obohacujici.

Mrzelo mé, ze jsem nemohla uskutecnit rozhovor se ¢tvrtou rodinou, jelikoz jeji ptibéh je
také velmi zajimavy. Sice se rodi¢e nabizeli, Ze 1 pfes tragédii se mnou rozhovor udélaji,
ale z jejich hlasu a vyrazu jsem vidé€la, ze na takovéto hloubkové povidani jesté nejsou

zcela ptipraveni. Proto jsem z etickych diivodi rozhovor nerealizovala.

Jsem moc rada, ze mam ve svém okoli takovéto rodiny, které se dokazali pienést pies

.....

sebe. I pies to, Ze jejich cesta nebyla viibec jednoduchd, dokdzi pomoci lidem ve svém
okoli. Od téchto rodin bychom méli ¢erpat jakysi Zivotni nadhled a obcCas se zamyslet nad

tim, zda nefeSime hlouposti.
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PRILOHY

ROZHOVOR S RODICI (RODINA 2)

Tazatel: Byla Nelinka planované miminko?

Rodice: Byla, byla. A jak ja vikam, tak je Stésti, Ze byla jako druha, protoze kdyby byla jako prvni,
tak bych uz do druhyho nesla. Protoze clovek by mél pak strach i o to miminko, kdyz ona si

neuvédomuje jakou ma silu a je schopna prastit.

Jak probihalo téhotenstvi?

Praveé zZe uplné v poradku. Velkej ultrazvuk i testy byly v poradku. Az kdyz se Nelinka narodila, tak
jsem lezela s jednou pani, ta méela chlapecka... A ted chodili Nelcu porad poslouchat a k tomu
chlapeckovi nechodili, tak jsem rikala, zZe je to néjaky divny, Ze chodi porad poslouchat Nelu. No...
Tak jsem 7ikala, Ze pockam az prijde doktorka a zeptam se. No a pak prisla vecer na vizitu
doktorka a ja se ji ptala, jestli se jako néco déje, Ze chodi Nelu porad poslouchat a ona vika: A oni
vam to nerikali? Ja jsem se lekla co je Spatné no a prej Zze ma Nelinka Selest na srdicku, ale Ze to ty
novorozenata mivaj, ze to jako vymizi. Ale volali jeste jinymu doktorovi, Ze ji udélaji SONO a zZe se
wvidi. Pak jsme $li na tohle vysetieni a doktor mi tam vekl: ,,Jestli je to to co si myslim, tak si Nela
vybrala tu nejlepsi vadu, co mohla“. Ona neméla srostly ty srdecni komory, ale Ze nékdy to ani
nevyzaduje zZadny zakrok, zZe jako poroste, tak se to zaceli samo. Tak jsme se domluvili, Ze k nému
budeme chodit na kontroly a kdyz jsme tam byli asi potieti, tak uz byla Nela vetsi a on rikal, Ze uz
toho tam vidi teda vic. Tak nas postlal do Motola, Ze tam na to maji ty pristroje o dost kvalitnéjsi.
Tam nam viastné doktorka rekla, ze ma Nelinka tu Fallotovu tetralogii, to jsou ty ¢tyFi vady na tom
srdci, a zZe musi byt teda do roka operovana, nebo zZe by jinak umrela, Ze by to to srdicko jinak
nezvladlo. A vlastné po téhle kontrole nds poslali na genetiku, tam Nele brali krev a zjistili, Ze ma
ten Diegorgenv syndrom u kterého je prave skoro vidycky pridruzena ta srdecni vada. Ale do té
operace ti ona vSechno ukazovala. Papa, jak je velika, paci paci, mama, tata. No a kdyz jsme si ji

po ty operaci privezli domui, tak jsem Fikala, ze mame uplné jiny miminko.

TakzZe se p¥i té operaci néco zkazilo?

Co jsem mluvila s tou doktorkou, tak ta rikala, Ze to je asi tim, Ze jak byla mala a byla téch sedm
nebo osm hodin na sdle. Takze to asi bylo tou dlouhou narkozou. No... A ja uz jsem na ni
pozorovala, Ze uz ani to mama nerikd, byla pordd takova smutna, viibec se nezasmala. To trvalo asi
pul roku, Ze vydavala jenom zvuky a nic. TakzZe se cekalo, co bude. Pak nam rikali, at’ tomu dame
cas, to ona se rozmluvi... ale ja jsem néjak vnitiné cejtila, Ze to nebude uplné v poradku. Pak kdyz
méla nastoupit do Skolky, tak mé bylo jasny, Ze tady nebude moct nastoupit, protoze nemluvila, na
plindch byla, nenajedla se, nenapila, nic proste. Tak jsem sla k doktorce, ta nds doporucila do SPC

a tam jsme Sli k néjaky psycholozce na vysetieni. Ta nam hned vekla, Ze musime do ty specidlni



Skolky. A méli jsme Stésti, protoze tam pak volali a jesté ten den se jim tam uvolnilo misto, to bylo
V listopadu a Fikali, Ze jestli budeme chtit, tak nam ji vezmou, a Nela tam v prosinci nastoupila. Ta
psycholozka nam Fikala, at to vezmem, Ze to se stane malokdy, ze by nam ji vzali takhle uprostred
Skolniho roku. A ja jsem si viastné chvili predtim delala vidicak, tak ze se budu bat ji vozit kazdy
den do Boleslavi, ale ze autobusem to taky nepiijde. No ale tak tam nastoupila, kdyz ji bylo téch tri

a pul roku.

Tak to je dobfte, Ze to Slo takhle rychle a méli jste Stésti.

No, no. Takze tam chodila, pak méla odklad pred tou skolou a ted' v zari jsme nastoupili do ty
specialni skoly, tam jsou vlastné jenom ti autisti, je jich tam Sest, Nelinka je v ty svy tiidé uplné
nejmladsi, oni tam jsou namichany. Ale je tam teda hrozné spokojend, moc se ji tam libi. Ma tam
Jjednu pani ucitelku a dvé asistentky a do ty jedny se asi hned Nelinka zamilovala ten prvni den.

Tam jsou opravdu skoro kazdy den s nima nékde. A ona se tam viastné i naucila krasné jist.

Jak to myslis s tim jidlem?

No Nelinka ve skolce jist vitbec nechtéla. Nejdriv jsme to resili tak, Ze jsem obédy neplatila a
Jjezdila jsem si pro ni pred obédem a brala ji rovnou domii. Pak jsme zkouSeli, Ze jad prijedu a
nakrmim ji, ale to taky nepomdhalo. Nechtéla jist ani obéd, ktery jsem ji privezia z domova a doma
to jedla krdsné. Casem se teda naucila jist krdsné polévky tam, druhé jidlo jenom pdr IZic, ale i to
byl pokrok. Ale tady ve skole se to naucila fakt hezky. Predtim jsme si ani nemohli jit sednout do
restaurace jako rodina, protoze je Nelca hyperaktivni, déld ty zvuky... ale jednou jsme jeli z Prahy
a rozhodla jsem se Ze to zkusime. No a Nelinka ma rdada jidlo, ona hned cichala, jak to tam vonélo.
Tak jsme si objednali jidlo, Nelinka dlabala, jaka to byla dobrota. Ale manzel jesté jedl, toho jsem
musela trochu popohnat, protoze Nela uz koukala k ostatnim lidem do talire a byla by schopna jim
tam hrabnout (Fika se smichem). TakzZe to byl velky pokrok pro nasi rodinu, zZe si miiZzeme jit nékam

takhle sednout.

(Nela s nami byla v obyvaku, a jelikoZ jsme se bavili o jidle, za¢ala fikat ,,iam, iam‘)
Takze Nela rozumi?
Jak cemu, jsou véci, ktery délame dennodenné, takze vi. Vi, Ze kdyz bude fiami, tak to chape, ale

kdyz bys ji treba Fekla, at si jde stoupnout ke dverim, tak rozumét nebude.

Nelinka musi byt stale pod vasim dozorem Ze?

Urcité. Kdyz chee jit nahoru do pokoje, tak tam je tieba Sima, takze ten na ni da pozor. U schodi
mame plitky, aby sama po schodech nechodila. Kdyz je tady dole, tak tady jsem bud’ jd, nebo
manzel. Kdyz se jdeme projit, tak ji musim drzZet za ruku, aby nevbéhla pod auto, protoze to si ona
neuvédomuje. Ted' jsme si teda poridili kamery, Ze si je dame nahoru do pokoje, a kdyz je Sima ve
Skole a Nela je treba nemocna a chce si jit hrat, tak abych ja mohla byt tady dole. Pak si to miizu

pustit na tabletu a vidim, co tam déla.



A Simo, mate s Nelinkou spole¢ny pokoj?

Simon (bratr): Mdame kazdej sviyj, ale vétsinou kdyz ja jsem nahore, tak je Nela u mé a s nécim si
tam hraje. Ale nékdy ma naladu a nékdy ne. Kdyz nema naladu, tak ani nechce, abych byl tady dole
V obyvaku, a vyhani mé odtud. Ale co mi vadi, tak Ze nekdy prijde ke mnée do pokoje a néco mi tam
shodi, minule tFeba puzzle v ramecku.

Rodice: No a driv to bylo horsi, Ze kdyz Nela byla mensi, tak Simu nesnesla. Pordd ho vyhazovala
z obyvdku, prala ho. A to jsem teda iekla, Ze ne, Ze Sima je taky nas a nebude prece zavienej jenom
nahore, takze jsem se s nim zacala pred Nelou mazlit a tak, aby si na to zvykla a ted uz je to dobry,

uz si s nim i hraje a tak.

A Nela spi sama v pokoji?
M: Ne, to mame nastaveny tak, Ze ja spim s Nelou v loZnici a manzel spi bud’ v jejim pokoji, nebo
na gauci. A néjak nam to ani nevadi, uz jsme si na to zvykli.

O: Ja se aspon poradné vyspim do prace.(smich)

Kdy jste zacali pocit’ovat, Ze ma Nelc¢a néjaké autistické rysy?

To bylo asi na tom roce a piil poprvé, kdy jsem si Fikala, Ze je hrozné Sikovna na jemnou motoriku.
Ona viastné vsechno porovnavala, stavela rizny véci na sebe, az jsem se divila, Ze ji to nespadne.
My jsme se s autistou nikdy nesetkali, takZe jsme viibec nevédeli, Ze by to mohlo néco znamenat.
Pak teda doktori vikali, Ze tam je néjaké podezieni na autismus, Ze jestli si chceme nechat udeélat ty

testy, ale ze nemusime. No tak jasné Ze ja jsem to chtéla védet.

To je jasny, aby €lovék aspon védél, jak s ni pracovat a tak.

No presné tak. Ale to jsme taky cekali pres rok, nez nds vzali. A to jsme tam nejdriv jeli s manzelem
vyplnit néjaky dotazniky a tak a pak za mésic jsme tam jeli s Nelinkou. Tu si vzala doktorka, byla
S ni asi hodinu a pil a pak ji privedla a Fikala, at' s ni jeden z nas ziistane a druhy jde s ni. Tak to
Jjsem rekla manzelovi, at jde s ni, protoze kdyz bych sla ja a ona Fekla, zZe teda jo, tak vim, ze se
rozbrecim a uz nebudu vnimat to okolo, co bude rikat. Takze Sel manzel a potom mi rekl, co mu
teda tikala, tak jsem to samozrejmé orvala. Tak mi to v tu chvili prislo jako nespravedlivy. Ale
clovek nad tim pak casem premejslel a rikam si, Ze i kdyZ je na tom tak, jak na tom je, tak jsou na
tom déti daleko hur, Ze jsou nemocny fakt jako vazné, nebo kdyz je to lezak. Nela béhd, sméje se...
tak ma svij svet no. Ja si jenom preju, abych tady mohla byt pro ni co nejdyl, aby pro ni clovek

mohl udélat prvni, posledni. Ale jak rikam, ten zacatek teézkej byl.

A vibec vas teda nenapadlo, Ze by Nelinka nemusela byt v poradku?
Viibec ne. Jak vikam, vSechno bylo v poradku. Ani na jedny kontrole mi nerekli, Ze by néco bylo

V neporadku nebo ze by ji mohlo néco byt.



Jak jste se dozvédéli vSechny informace? Od doktori, nebo jste si néco museli hledat sami?
Veétsinou od téch doktoru, protoze jsme byli na genetice, pak jsme museli zase jinam... takze jsme se

vSechno dozvédeli od doktori.

Jezdite na néjaké kontroly?

No... jezdime na kardio, na imunologii, na genetiku.

Setkali jste se nékdy s néjakym negativnim pFistupem lékaia k Nele?

Ted jsme byli naposled na pohotovosti a doktorka se bdla, aby tam nebyl zdnét slepého streva,
protoze Nela byla citliva dost na ten podbrisek. Potom doktorka volala néjakymu doktorovi, Ze by
potiebovala kontrolni SONO, ale Ze je holcicka postizena, Ze ma autismus. No a doktor ji vekl, ze
nas newsetri. Pak mezitim byly vysledky z krve, ale ty byly v poradku a neukazovaly na néjaky
zanet, ale pro jistotu si nas tam nechali, ale Ze kdyby se ji v noci pritizilo, tak to SONO udélaji jesté
v noci. Sli jsme teda az rano, tam byla takova starsi doktorka, ale ta byla moc mild. Jinak se nam
nestalo, Ze by ty doktori byli neprijemny. Tohle bylo asi jediny, kolikrat jsem s Nelou nékde lezela a

ten pristup sestricek i doktorii byl uzasnej.

Co se potom zmeénilo, kdyZ se Nel¢a narodila a privezli jste si ji domu?

Pro nas viechno. Protoze my jsme méli do ty doby doma zdravyho Simona a se v§im jsme se viastné
seznamovali. Ja si ten prvni rok viastné ani nepamatuju, kdyz se Nela narodila, ten rok mam v
mlize. To byly porad doktori, hnali té tamhle a tamhle... ted jsi cekala, co bude, jak bude, nebude...
Valili se na nas ty diagnozy a ty si se s tim nikdy nesetkala... Ted ona nemluvila a védéla jsem, ze
ten Stma uz zvatlal. TakzZe jsme se vSechno ucili, protoze v rodiné nema nikdo postizeny dité, takze

pro ndas to bylo vsechno novy.

A jak to prijmul manzel?

Byl to pro néj taky Sok, vim, Ze mu to chvili trvalo to zkousnout, ale nedal to na sobé znat. Ten pro
mé byl jako chlap obrovska opora. Jsem vdécna, zZe to nevzdal, protoze mi i doktorka vikala, zZe
spousta chlapii radsi utece, Ze to nezviadnou. On se k tomu postavil fakt jako chlap a Nela mu to
viastné vraci do dneska, protoze ona ho fakt miluje. Kdyz prijede z prdace, tak se po ném vali, dava
mu pusy... A on by za ty deti dejchal. Kdyz jsem lezela s Nelou v nemocnici, tak mi tam pani taky
Fikala, Ze manzel od ni odesel, Ze to nezvladl. Tak jsem rada, Ze my jsme drzeli pospolu a tak jsme
to zvladli. Ted’ uz se s tim clovék tak néjak szil. My kolikrat, kdyz nékam jedeme, jsme treba za
exoty, Ze na nas kolikrat lidi koukaj, protoze ona na pohled vypada normdlne. Ale tuhle jsme byli
V cukrarné, ja jsem objedndavala, Nelu jsem drZela za ruku, ale ona druhou rukou hrabla néjakymu
panovi do tasky. Ne Ze by chtéla néco vzit, ale prosté to udélala a pan se zacal zlobit a Fikat, Ze je
to ,,pékne “ vychovana holcicka atd. Tak jsem mu musela vysvétlit, Ze je postizena, pan se omluvil,

ale mé to taky nebylo prijemny.



Jak reagovala rodina?

Kdyz jsme meli jit tenkrat na tu operaci, tak vim, Ze moje mama to obrecela, zZe jakoby to brali tak,
Ze plijde na operaci a pak bude vsechno dobry. Ale casem se ukdzalo, Ze to dobry neni, Ze se to
vyvinulo uplné nekam jinam. Ale oni se k tomu tak néjak moc nevyjadrili. Ale vsichni ji maj hrozné
radi. Takze myslim, Ze ji nikdo nechce nejak litovat, coz ja jsem taky rada, aby i mé to nebolelo.
Takze ji berou jako ostatni vnoucata, takze tak néjak v pohodé prosté. Jako taky se pidili, ptali se,
ohledné toho autismu jako co to je a tak, protoze nikdo se s tim nesetkal, tak jsme se 0 tom pobavili
a dobry. S hlidanim jako, tak moje mamka, tak na dvé, t#i hodiny ji pohlida, to zvlddne, Ze my
S manzelem miizeme obcas nékam zajit, nebo kdyz je potreba, tak i bracha na chvili. Co se tyce
Z manzelovi strany, tak s nima se moc nevidame, takze tam bych si netroufla Nelcu dat.

Ale tenkrat prisel bracha s tim, jestli by nebylo lepsi, kdybysme ji dali do néjakyho ustavu a poridili
si jesté jedno a zdravy. Ja bych ji teda nedala, ja bych to v zZivote neudélala. On to Fekne tieba
proto, Ze md tii zdravy déti, ale kdyz by se mu tohle v Zivoté stalo, tak bude premejsiet taky jinak.
by mé v zZivoté nenapadlo. Ta holka nam to ale viechno vraci, ac¢ teda nemluvi, toho rozumu moc

nepobrala, ale pak kdyz si tady sedne, hladi té, pusinky ti dava...

Dokazes Fict, jak se zménil vas vztah s manZelem po tom, co se Nelinka narodila?

No ono to je snad jesté lepsi jak predtim, vis, ono nds to jakoby posililo, nebo jak to mam Fict. On
tady vidycky pro me byl a ja taky. My kdyz jsme lezeli v tom motole, tak tam za nama byl
v§ehovsudy dvakrat, ale o toho Simona se postaral. Kdyz ted lezime tady v nemocnici, tak tam
prijede kazdy den, aby pohlidal Nelu a ja se mohla jit vysprchovat, protoze sestricky ji tam
nepohlidaji a ja bych ji tam musela privazat. Kazdy den tam takhle dojizdél, s jidlem, se vsim.
Takze je to opravdu jeste lepsi, nez se NeluSe narodila. My jsme méli vidycky hezkej vztah, ted
spolu budeme deset let od svatby a musim rict, Ze jsem méla asi fakt stésti. On je hodnej, Zije pro ty

deti a vitbec pro rodinu.

Co tieba po finanéni strance?

Ja jsem méla materskou a ja jsem viibec nevédéla, zZe jsou néjaky prispévky. No a manzel chodil
normalné do prace. Materskou jsem méla na ctyri roky, takze jsem brala asi ¢tyri tisice. TakzZe jsme
to meli tak, Ze nékdy néco zbylo, ale viceméné od vyplaty k vyplaté. Pak jsme $li do toho SPC, tam
se mé ta psycholozka ptala, jestli bere Nelinka prispévek na péci, tak jsem na ni koukala jak puk,
protoze jsme to nevedeli, nikdo mi nic nerekl, ani doktori, nikdo. No takze jsme si zazadali, Ze md
urcité narok. Prijela sem holcina ze socidlky, sepsali to, no a priznali nam hned ten tieti stupen,
coz bylo v ty dobé néjak devét tisic, takze nam to bodlo. No a v ty dobé tam jesté nehodnotili to
oblikani a jidlo, Ze se sama nenaji priborem. TakzZe ja jsem si Zadala o zvySeni, Ze se sama

neoblece, nenaji... Takze sem zase prijeli ze socialky, no a zvedli nam to, takZe ted’ mame ten



Ctvrtej stupen. Predtim jsme méli karticku ZTP, ale jak to zvedli, tak ma uz tu ZTP/P. Takze ted

mame ten prispévek na péci a vlastné to, co vydela manzel.

Jak vypada vas volny ¢as a komunikace?

No tak vSechen volny cas travime s détmi. Kdyz se narodil Simon, tak toho ¢asu ubylo, to je asi
jasny. No a pak se narodila Nelca a nehlede na to postizeni to jsou dvé deti, takze je clovek porad
S nima. Obcas nam deéti pohlida mamka, takze nedavno jsme byli s manzelem poprvé po cétyrech
letech sami v kiné. A komunikace je porad stejnda, my si hrozné rozumime. Akordt se na zacatku

vSechno tocilo kolem Nelci no.

MEéli jste néjaky pochybnosti, jestli zvladnete tu péci o Nelinku?

Hele treba tam néco bylo. Ani ne treba jestli to zvladneme, ale spis jako co bude, co na nas jesté
vykoukne. Protoze kdyz jsem byla téhotna a vsude ti vikali, Ze to bude v pordadku a najednou se to
zacalo valit ze vSech stran, tak spis jsme se bdli, co jeste prijde. Ale asi jestli to zviadnem, to asi ne.

Ja jsem si prosté rikala, Ze to musim zviadnout.

A vzpomenes si na néjaky nehezky zazitek, nebo na néjaky kriticky moment?

No jako néjaky asi byly, ale to clovek spis odsune nekam pry¢ a moc na to nemysli. Ale tak jsou
takovy momenty, kdy fakt hodné zlobi, jak si neuvedomuje néjaky véci a tak. Jediny, co mi u ni vadi,
tak ona jak je na plinach, tak kdyz se pokaka, tak si to dokaze rozpatlat vsude, da si to do viasiu, na
zed' treba... takze kdyz to udélala tiikrat po sobé, tak ja byla zrald na psychiatrii. Tak jsem ji
koupila overal a kdyz tohle udélala, dostala overal a ona nevi, jak se z ného dostat, takze to je
takovy trest pro ni a zase to dlouho neudéla. A ji nedochazi, zZe se tohle nedéla, ze je to nechutny.
Ale jinak kromé tohohle jsme asi zvykli. 1 ty vykyvy ndlad, to je lepsi si ji nevsimat. Takze si ji
nevsimam, ale po oku koukam, aby se treba néco nestalo, protoZze minule si vztekem dala hroznou

ranu hlavou o zem. A ono ji to po chvili zase prejde.

Jaky maji Sima s Nelinkou vztah?

Na zacatku to bylo Spatny, to jsem nesla i ja Spatné, protoze mé ho bylo hrozné lito. Ale clovek to
tak néjak chapal, Ze ona to ma vty hlavée tak néjak jinak. Ale ja jsem se snazila, zZe kdyz ho
vyhanéla tak ne, zZe tady prosté bude, Ze je taky nas. Vzala jsem si ho klidné na klin, at se ji to libilo
nebo ne. Aby prosté védéla, Ze to nebude tak, Ze kdyz zak¥ici, tak ja reknu, at jde Sima nahoru a
tak. On se hrozné tesil, kdyz sem cekala mimco, Ze bude mit brachu nebo ségru, Ze si budou hrat.
On ale o tohle vSechno byl ochuzenej. Protoze Nela ho jednu dobu nemusela, tak to taky blbé nesl,
takze jsme se mu to snazili vysvétlit. Ale ted je to o 100% lepsi, ted uz to jsou takovy partdci
jakoby. Nela md takovej jakoby vymezenej cas pro néj a jak je konec, tak nepotrebuje nikoho.
Nékam si zaleze, tam sedi treba ctvrt hodiny, hraje si tam s prstiky, s backorou... No a pak prijde,
vezme si hracky, nebo pohladi. Ale jak vikam, je to teda daleko, daleko lepst nez ty zacatky. To jsem

i ja Spatné nesla, protoze se tésil na sourozence, vidél to i vedle u ségry a tady se to prosté nedélo.



Nas Sima by ji teda rozhodné nedal, to je taky dobrej bracha. Je vidét, Ze ji ma rad. No a pockal si
a ted’ je s nim ta holka prosté rada, délaj spolu blbosti.

A neméla jsi nékdy pocit, Ze vénujete Nele vic ¢asu neZ Simovi?

Ackoliv ty zacatky byly hodné tezky s tou Nelou, tak jsme se snaZili vénovat hodné casu i tomu
Simovi, aby to nebylo jenom Nela, Nela, Nela. To jsem si dala i za ukol, Ze neni jenom Nela, ale Ze
musim vénovat cas i tomu Simovi. Takze jsme hodné jezdili na vylety, neddavno jsme tieba byli v 1Q
parku, Nela z toho sice nic nema, ale pro Simu je to zdZitek. Takze chvili s nim byl tata, ja hlidala
Nelu, pak jsme se vystiidali. Nekdy s nim délam ukoly ja, nekdy manzel. Treba do kina kdyz chce jit
Sima, tak se stridame, Ze jednou jdu ja, jednou manzel. V tomhle jsme fakt s manzelem sehrany.
Takze se snazime pordad nékam jezdit, i kdyz mame doma autistu, aby si to ten Sima uzil. Jak uz
Jjsem rikala, tak jsme nékdy za exoty, ale ¢lovek se nad to musi néjak povznést. Ale abychom sedéli
porad doma a byli izolovany od sveta jenom proto, aby na nas tamhle lidi nekoukali, ze Nelca

nekde néco vyvede, tak to ne.

Bavili jste se se Simou néjak o budoucnosti? Co bude tieba, a% vy nebudete moct?
Noo0o, on mi rikal, Ze se o Nelinku postara jako. Ja jsem vakala, Ze je hodnej, ale Ze jesté uvidime,

co bude. Ale kdyby potom nechtél, tak by mu to ¢lovék nemohl mit za zly no.

rv W oW

Dokazes Fict, co vam Nelinka prinesla do rodiny?

Mame tady hodné veselo. Clovék se s ni jakoby nenudi. A ¢lovék tak néjak zjistil, Ze se mu v Zivoté
miiZe stat cokoli. Mé tieba nenapadlo, Ze bych mohla mit postizeny dité. Narodil se zdravej Simon a
ja to brala automaticky. No a c¢lovek si srovnal v hlave, co je v Zivoté dilezity, co neni dilezity. Pro
Nelcu. Ty hodnoty se cloveku prosté zméni. Nechci Fist, Ze jsem méela na prvnim misté penize, ne
druhym dovolenou, to ne... ale pak clovek zjisti, Ze to jsou uplny blbosti, v ty hlavé si to srovnds
uplné jinak. Ze kdyz nékomu piejes hodné zdravi, tak pak to pro tebe uz nebude jen tak néjaka
fraze, ale zjistis, ze je to zdravi opravdu potieba. Ted uz si to clovék s ni uziva. Mame radost
Z takovych kravin, jako kdyz miizeme jit spolecné na obéd, zZe si miizeme sednout do Mekace... Pro
nas je to obrovskej pokrok, protoze rodiny se zdravyma détma to berou automaticky, zZe si miizou
S téma détma nékam sednout, ale pro nas to jesté donedavna bylo sci-fi, jit si s nasi Nelou nékam

sednout.



